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arty time!®, ruft Ralf,
strahlt in die Runde und
legt zum alten Klassiker
Tu Vuo Fa L’Americano
ein fulminantes Solo
aufs Parkett. Die ande-
ren stehen um ihn her-
um und klatschen begeistert. Als die
letzten Takte verklungen sind, ver-
beugt sich Ralf unter Applaus und
»Zugabe!“-Rufen. Ein junges Maid-
chen stiirmt auf ihn zu und driickt
ihm einen Kuss auf die Wange. Es ist
Karin, seine Tanzkollegin und Freun-
din, und sie ist sehr stolz auf ihn.

AUSDRUCK: TANZ. Ralf und Karin
sind Mitglieder der I Dance Company,
eines Tanzprojekts fiir junge Men-
schen mit Down-Syndrom unter der
Leitung der ehemaligen Staatsopern-
tédnzerin Beata Vavken. Sie hat mich
eingeladen, das Ensemble in seinem
Proberaum im Wiener Amerling-
haus zu besuchen. ,Der Tanz“, er-
Kklért sie mir jetzt, ,bietet den jungen
Menschen einen Rahmen fiir kiinst-
lerischen Ausdruck.” Und durch die
Auffithrungen erhilt ihr Leben eine
weitere, spannende Perspektive.

Die Ténzerin griindete die I Dance
Company vor vier Jahren, ,weil mir
das Korsett der herkommlichen
Kunst wahnsinnig auf die Nerven
ging“, wie sie gesteht. ,,Ich wollte die
Kunst aus den Kiinstlern selbst her-
ausholen, und das geht bei Menschen ¥

DISZIPLIN. Die Tanzerinnen und Tanzer der | Dance Company bei den wochentlichen Proben im Wiener Amerlinghaus.

AM 21. Mérz ist Welt-Down-Syndrom-Tag. WIENERIN-Autorin
Susanne Wolf besuchte die Téanzerinnen und Tanzer der I Dance Company*
bei den Proben fiir das Down Syndrom Festival. Und lernte Menschen
kennen, die viel mehr zuriickgeben, als sie an Hilfe bekommen.

Junge Kiinstler.

Die | Dance Company fur Tanztalente mit
Down-Syndrom wurde von Beata Vavken (k.
Bild 0.) gegrindet: ,,Bei uns steht der kiinstle-
rische Aspekt im Vordergrund.“ Rechts: Tan-
zerin Magdalena wird vor dem Auftritt gestylt.

* Auf personliche Bitte nen

TEXT Susanne Wolf, S. M. Steinitz MITARBEIT Ruth Weismann FOTOS Jens Lindworsky, roschlaub.com, iStockphoto, beigestellt
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ALLES GEHT. Bei entsprechender Forderung konnen viele Menschen mit Down-Syndrom ein beinahe selbststandiges Leben fuhren.

mit Down-Syndrom leichter. Sie sind
besonders natiirlich und gebefreudig
und auf unnachahmliche Weise au-
thentisch.” Der Tanz sei das perfekte
Medium fiir diese Menschen, verrit
die Tanzerin: ,Sie finden darin leich-
ter ihren Ausdruck und kénnen da-
durch bestimmte Aspekte ihres Le-
bens besser verarbeiten.”

Was sie damit meint, sieht man in
der Pause: Tidnzerin Miriam wirkt,
als wire sie weit weg. Doch kaum er-
tont die Musik, ist sie wieder voll da,
erspiirt den Rhythmus mit einer Hin-
gabe, die mich zutiefst beriihrt. Nach
der Probe unterhalte ich mich mitden
I Dancers. Sinah erzihlt mir, dass sie
1991 geboren ist: ,Ich bin also schon
22 Jahre alt“, rechnet sie vor. Mathi-
as will mir ein Foto auf seinem Handy
zeigen, wie selbstverstindlich legt er
mir dabei den Arm um die Schultern.

LEBENSFREUDE. Mit jedem weite-
ren Probenbesuch tauche ich weiter
in diese Welt voller unmittelbar aus-
gedriickter Gefiihle, Lebensfreude

58 MARZ 2013

wi03_report_downsyndrom+++_WIRSIND_korr-bf.indd 3-4

und Herzlichkeit ein. Und ich denke
intensiver nach: dariiber, warum sich
fiir das Down-Syndrom immer noch
kein anderes Wort als , Krankheit®
oder ,Behinderung® etabliert hat.
Oder dariiber, welche Botschaft eine
Performance
der I Dance
Company an
eine  Gesell-
schaft sen-
det, aus der
Menschen mit
Down-Syn-
drom langsam,
aber stetig ver-

schwinden. paRTANZ. Karin und Ralf lieben Musik und

Denn in Oster-
reich kommen
neun von zehn Kindern mit Down-
Syndrom gar nicht mehr zur Welt.

NACKTE ANGST. Trisomie 21, wie das
Down-Syndrom auch genannt wird
(durch eine Genommutation liegt das
21. von 23 Chromosomenpaaren teil-
weise oder zur Ginze dreifach vor),

einander und treten zusammen auf.

ist fiir eine langsamere kognitive Ent-
wicklung der Kinder verantwortlich,
aber auch fiir mitunter auftreten-
de gesundheitliche Beeintrachtigun-
gen wie Herzprobleme oder Schiden
der Wirbelsdule. Gesetzlich - man
spricht hier von
Leugenischer In-
dikation“ - st
eine Abtreibung
bis zum Geburts-
termin  erlaubt.
Ein neuer Bluttest
macht die Diagno-
se noch einfacher
als bisher.

In Osterreich
leben etwa 9.000
Menschen mit
Down-Syndrom. Wie viele werden
es in flinfzig Jahren sein? Beata Vav-
ken weif}, dass ihre Tanzer sich mit
dem Thema beschiftigen. ,Ich habe
gehort, wie einer sagte: ,Ich finde es
nicht fair, dass wir aussterben sol-
len. Das hat mir einen Stich gegeben.
Aber natiirlich muss eine Frau selbst

=

AUFSTELLUNG! Letzte Probe vor einem Gala-Auftritt. Danach wird weiter geprobt: fir das Down Syndrom Festival (1.-21.3. in Wien).

entscheiden konnen, ob sie ein Kind
- mit oder ohne Down-Syndrom -
bekommt.“ Nur: Wiirden sich wirk-
lich fast alle Betroffenen eine Abtrei-
bung wihlen, wenn sie mehr iiber das
Down-Syndrom wiissten?

Es ist meist die nackte Angst, die
werdende Eltern zur Entscheidung
gegen ein Kind mit Trisomie 21 treibt.
Angst, diesen Menschen eines Ta-
ges alleine zuriicklassen zu miissen.

ALLTAG IM JOB. Magdalena an ihrem Arbeitsplatz im

Theater in der Josefstadt.

Angst, mitansehen zu miissen, wie
ein Kind womdglich leidet. Angst, ihr
bisheriges Leben mit der Geburt des
Kindes fiir immer aufgeben zu miis-
sen, mit der Belastung nicht fertig zu
werden ... Und wo Arzte aus Furcht
vor Schadensersatzklagen infolge von
Lunerwiinscht Geborenen®, sprich
behinderten, kranken oder eben Kin-
dern mit Down-Syndrom, lieber zur
Abtreibung raten, bleibt wenig Raum
fir die Frage: Konnten
wir es vielleicht doch
schaffen?

EINE WELT FUR ALLE.
Ich lerne Karin und
Christian kennen, die
Eltern von Tanzerin Ni-
cole. ,Als ich erfahren
habe, dass mein Kind
Down-Syndrom hat, war
das ein Schock”, erzihlt
die Mutter. , Ich war Mit-
te zwanzig und hatte da-
mit nicht gerechnet.”
Heute sei sie froh, vor Ni-

coles Geburt nichts von ihrer Triso-
mie 21 gewusst zu haben, nie vor der
Entscheidung gestanden zu haben, Ja
oder Nein zu ihrer Tochter zu sagen.
»Es ist eine Aufgabe, die dir das Leben
stellt®, sagt sie schlicht, und: ,,Nicole
gibt uns viel mehr zuriick, als wir ge-
ben.” Nicole kommt dazu, hingt sich
lachend an Vater und Mutter, dreht
sich zu mir und erklért liebevoll: ,,Wir
gehoren zusammen!“

Es geht weiter mit dem Gruppen-
tanz. Mathias bleibt in der Ecke sit-
zen, doch Nicole lduft sofort zu ihm,
ziehtihn an der Hand zu den anderen.
Mathias lebt in seiner eigenen Welt,
wird mir erklart, ,aber die anderen
spiiren das und helfen ihm, sich in der
unseren zurechtzufinden®.

Menschen mit Down-Syndrom
konnen hohe soziale Kompetenz ent-
wickeln. Auch andere Kinder profi-
tieren davon. ,Nicoles Lehrer haben
uns bestitigt, dass Mitschiiler ihr ge-
geniiber ein soziales Verhalten an den
Tag legten, das sie sonst nicht hatten®,

erzahlt Vater Christian. ,Schiiler, die &
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Lvor dem Auftri& gehei:z die Gefiihle durch,
aber auf der Biihne ist die Disziplin wieder da.”

BEATA VAVKEN, LEITERIN DER | DANCE COMPANY (IM BILD GANZ LINKS)

SHOWBUSINESS AS USUAL. Die Gagen fiir die | Dance Company werden aus Forderungen, Eintritts- und Sponsorengeldern finanziert.

sonst unangenehm aufgefallen sind,
wurden in ihrer Gegenwart ruhiger.”

Nicole arbeitet heute in einer
Werkstitte. Thre Tanzkollegin Mag-
dalena hat seit ein paar Monaten eine
Fixanstellung im kiinstlerischen Be-
triebsbiiro des Theaters in der Josef-
stadt. ,Sonderbehandlung bekomme
ich keine®, erklirt sie stolz. ,Diese
Stelle ist eine kleine Sensation®, sagt
Beata Vavken. ,Aber es gibt noch ei-
nige in der Kompanie, die das Zeug zu
so einem Job hitten.”

Menschen mit Down-Syndrom
sind zu weit
mehr fihig, &
als man ih-
nen noch
vor 20 Jah-
ren zutrau-
te. Sie kon-
nen Lesen,
Schreiben
und Rech-
nen lernen.
Thre durch-
schnittliche
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Lebenserwartung liegt heute bei etwa
60 Jahren. Rasante Fortschritte in
der Medizin machen es moglich.

,Die bei Trisomie 21 6fter nétigen
Herzoperationen werden heute im
Allgemeinen gut tiberstanden®, er-
klirt Bettina Baltacis, Arztin in der
Down-Syndrom-Ambulanz Wien. Und
die kognitiven Fahigkeiten? ,Aus-
schlaggebend”, sagt die Arztin, ist,
wie viel man ihnen von Anfang an zu-
traut und welche Therapien man ih-
nen anbietet. Ebenso wichtig ist die
gezielte Forderung und die selbstver-
stindliche Integration der Kinder in
den Alltag.” Nicoles Eltern machten
nach ihrer Geburt ,alle Therapien,
die angeboten wurden®, erzihlt Vater

Christian. Was jedoch genauso wich-
tigwar: ,,Wir bekamen Akzeptanz und
Unterstiitzung von allen Seiten.”

WAS IST SCHON ,,DIE NORM“? Das
Risiko fiir Trisomie 21 liegt bei vierzig-
jéhrigen Miittern beietwaeins zu hun-
dert. Weil immer mehr Frauen spéter
schwanger werden, sei eine ganzheit-
liche und individuelle Schwangeren-
begleitung sinnvoll, meint Edeltraud
Voill vom Verein Prenet, einem Netz-
werk, das sich kritisch mit Pranataler
Diagnostik befasst. ,Die Fragen, die
Betroffene sich stellen miissen, sind:
Was ist die Norm und wer bestimmt
sie? Und: Muss alles, was aus der
Norm fillt, eliminiert werden?“

AUF DIE PLATZE, FERTIG, TANZ
Das Down Syndrom Festival 2013 lauft vom 1. bis 21. Mdrz in Wien.

LET’S DANCE. Das von der | Dance Company ins Leben gerufene Kulturfestival
findet vom 1. bis 21. Marz in Wien statt. Spielstatten sind das Theater in der Josefstadt
und das Kasino am Schwarzenbergplatz. Programm und Info auf idancecompany.at.

Bei allem guten Willen gilt jedoch
sich klarzumachen: Selbst der ge-
siindeste Mensch mit Down-Syndrom
hat ein Leben lang besondere Bediirf-
nisse. Was, wenn Eltern sich fiir ein
Kind mit Down-Syndrom entschei-
den und dann tiberfordert sind? ,Es
gibt Leute, die sehr gern ein Kind mit
Down-Syndrom als Pflegekind auf-
nehmen®, weill Arztin Bettina Balta-
cis. ,,Es gibt sogar eine Warteliste.”

VORHANG AUF. Hinter den Kulis-
sen des Ronacher-Theaters bereiten
sich die Mitglieder der I Dance Com-
pany gerade auf einen Gala-Auftritt
vor. Die einen werden geschminkt,
die anderen proben mit Beata noch
einmal die Choreografie zu Wenn ich
tanzen will aus dem Musical Elisa-
beth. Kaum ist der letzte Ton verklun-
gen, setzt Nervositit ein. Die Nerven
liegen blank: Veronika vergribt ihr
Gesicht in ihren Hidnden und weint.
Zweider Tanzer jagen einander durch
den Probenraum. Nicole will zu ihrer
Mutter. Noch zwanzig Minuten, bis
der Vorhang hochgeht!

Beata Vavken atmet einmal tief
durch. ,,Vor dem Auftritt gehen die Ge-
fithle mit den Tanzern durch®, erklart
sie. ,Bei ihnen erlebt man die Emoti-
onen ungefiltert. Aber du wirst sehen:
Kaum stehen sie auf der Biihne, ist die
Disziplin wieder da.“ Und tatséchlich:
Kurz vor ihrem Auftritt haben sich
alle gefangen, nehmen konzentriert
ihre Plédtze hinter dem Vorhang ein.

Beata und ihre Mitarbeiterin Clau-
dia Sack sind Teil der Gruppe, sie ge-
ben die Bewegungen vor. Der Auftritt
ist ein grofRer Erfolg: Das Publikum
ist begeistert, die Erleichterung bei
den Tinzern grof, die mit leuchten-
den Gesichtern auf der Biihne stehen
und sich unter tosendem Applaus
wieder und wieder verneigen.

MITZIEHEN. Ein paar Tage spéter:
Die Proben fiir das Down Syndrom
Festival im Mirz laufen inzwischen
auf Hochtouren. Mathias probt sein
Solo, die anderen applaudieren. Fiir
einen Augenblick fiithle ich mich aus-
geschlossen. Doch da lduft Nicole zu
mir, nimmt meine Hand und zieht
mich zu den anderen.

zu haben.

VORFREUDE. Alice Lorentz freut
sich darauf, bald eine eigene Wohnung

Selbst bestimmen.

Ein selbstbestimmtes Leben in
vertrauter Umgebung — das will
der Niederosterreicher Johann
Lorentz mit seinem in Europa
einmaligen Projekt Alice fiir
seine Tochter Alice und andere
Menschen mit besonderen Be-
diirfnissen méglich machen.

HEIMKOMMEN. Worauf Alice
Lorentz sich am meisten freut? Auf
den Tag, an dem sie in ihre eigene
Wohnung einziehen kann. Die
28-Jdhrige, die mit Down-Syndrom
geboren wurde, arbeitet im Caritas-
Tagesheim in Tulln in Niederdster-
reich, wo sie auch in einer betreuten
Wohngemeinschaft lebt. ,Die WG ist
vorbildlich gefiihrt, sagt Alice’ Va-
ter Johann Lorentz. ,,Aber sie fiithlt
sich dort nicht so geborgen wie in
ihrer gewohnten Umgebung.“ Die
WG-Bewohner haben nicht viel Platz
und auch zu wenig Privatsphére. Das
Gefiihl, beobachtet zu werden, ist
Alice unangenehm, besonders, wenn
sie mit ihrem Freund zusammen ist.
,»S0 gut diese WGs gemeint sind, sie
vermitteln eine Ausnahmesituation.
Das Leben sollte aber so normal wie
moglich verlaufen®, ist der 69-jéhri-
ge Installateur {iberzeugt.

Und so beschloss Johann Lorentz
eines Tages, selbst etwas auf die
Beine zu stellen. Im rund 20 Kilo-
meter von Tulln entfernten Neu-
lengbach, wo Alice aufwuchs, ent-
steht nun das Projekt Alice, ein
‘Wohnhaus fiir Menschen mit unter-
schiedlichen Beeintrachtigungen,
die eigenstidndig leben konnen und
wollen, dabei jedoch in der Néhe ih-
rer Familie und in vertrauter Umge-
bung sein mdchten.

Geplant sind kleine Wohneinhei-
ten, dazu ein Gemeinschaftsraum
und eine Gemeinschaftskiiche. ,Wer
sich zurtickziehen will, kann das
tun®, erklart Johann Lorentz, ,,aber

es istimmer jemand in der Néhe,
wenn Hilfe benétigt wird oder man
sich einsam fiihlt.“ Seit Oktober 2012
wird gebaut, die erste Wohnung ist
fast fertig. Wenn alles klappt, konn-
ten Alice und sieben weitere Men-
schen ab Ende 2013 in ihren jeweils
eigenen vier Wanden leben.

HOFFNUNG. Das Projekt ist eine
Herzensangelegenheit. ,,Der Anstof
kam von meiner Frau. Sie starb mit
45 Jahren an Krebs, ich stand alleine
mit 7-jahrigen Zwillingen und Alice
da, die damals neun war.“ Es war eine
schwere Zeit. Hat er Alice je als Last
empfunden? , Ich will ehrlich sein®,
sagt er, ,,hétten wir wihrend der
Schwangerschaft gewusst, dass sie
Down-Syndrom hat, wir hitten uns
wahrscheinlich fiir eine Abtreibung
entschieden. Heute bin ich unendlich
dankbar, dass wir nichts wussten.
Alice gibt mir so viel Freude, die ich
sonst nie erfahren hétte. Ich mochte
keine Stunde mit ihr missen.” Aber,
so betont er, ,,man muss Eltern zei-
gen, dass ihre Kinder eine Zukunft
haben kénnen. Projekt Alice macht
Hoffnung, dass fiir unsere Kinder
alles gut geht, auch wenn wir eines
Tages nicht mehr da sind.“ Der Ver-
ein Jugend am Werk wird das Haus
betreiben, das Sozialamt des Landes
wihlt Alices Mitbewohner aus.

PILOTPROJEKT. Am schonsten
ware fiir Johann Lorentz, ,wenn

in jeder Gemeinde ein derartiges
Wohnprojekt zustande kiime®. Das
Projekt Alice ist ein in Europa einma-
liges Pilotprojekt. Was noch fehlt, ist
Geld. ,,Wir sind auf weite Strecken
auf Spenden angewiesen.“ Eine halbe
Million Euro muss er noch auftrei-
ben. Dafiir griindete Johann Lorentz
den Verein Selbst bestimmtes Leben in
vertrauter Umgebung, der das Spen-
dengiitesiegel trigt. Sie wollen das
Projekt finanziell unterstiitzen? Alle

Infos gibt’s auf www.projektalice.org.
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