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Status: Zur sofortigen Veroffentlichung

MSA Bedarfs-Spiegel 2026: Online-Umfrage zu _
Versorgungsliicken bei Multisystematrophie in Osterreich —
Fachkreise zur Unterstiitzung gesucht

Systematische Befragung zu Diagnosewegen, Alltag und Pflege bei MSA im
osterreichischen Gesundheits- und Pflegesystem. Praxen, Ambulanzen,
Kliniken, Pflege und Therapieberufe werden gebeten, betroffene Familien
aktiv auf die Teilnahme hinzuweisen.

Wien/Bremen, 02.07.2026 — Wie lange dauert es, die Multisystematrophie (MSA) richtig zu
diagnostizieren? Wo gibt es Probleme bei der Versorgung mit Hilfsmitteln und Therapien? Wie
belastend ist der Alltag fiir Familien? Die gemeinniitzige Organisation MSA Leben hat dazu den
,»MSA Bedarfs-Spiegel 2026 initiiert. Die Online-Befragung soll zeigen, wie Menschen mit MSA
und ihre Angehdrigen die Versorgungssituation im dsterreichischen Gesundheits- und Pflegesystem

erleben — und welche Auswirkungen die Erkrankung auf ihr Leben hat.

Multisystematrophie (MSA) ist eine seltene, rasch fortschreitende Nervenerkrankung. Sie fiihrt in
kurzer Zeit zu schweren Bewegungsstorungen, Koordinationsproblemen und dem Ausfall von
Korperfunktionen wie der Kreislauf- oder Blasenregulation. Weil die Erkrankung sehr selten ist,
gibt es bislang kaum verldssliche Daten dariiber, wie die Versorgung der Betroffenen und die
Belastung der pflegenden Familien in der Praxis tatsdchlich aussehen. Hier setzt der Bedarfs-Spiegel

an.
Worum geht es in der Umfrage?

Die Befragung richtet sich ausschlieBlich an drei Gruppen, fiir die jeweils maB3geschneiderte,

getrennte Fragebogen genutzt werden:

*  Erkrankte: Erfahrungen auf dem Weg zur Diagnose, medizinische Betreuung und der Zugang zu
Spezialambulanzen und neurologischer Fachversorgung.

* Pflegende Angehorige: Versorgung mit Hilfsmitteln (z. B. Rollstiihle, Pflegebetten), Therapien
(Physio-, Ergo-, Logopéddie) sowie die personliche Belastung im Pflegealltag.

* Ehemalige Pflegende: Riickblickende Erfahrungen und die Frage, welche Unterstiitzung nach
dem Ende der Pflegephase gefehlt hat.

Die Teilnahme ist anonym, online und barrierearm moglich. Die Umfrage lauft bis Ende August

2026.

Fachkreise nehmen nicht selbst teil, sondern kdnnen als Multiplikatoren dazu beitragen, dass

moglichst viele betroffene Familien von der Umfrage erfahren.
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Wir miissen die Lebensrealitit sichtbar machen

,» Viele Familien fiithlen sich mit der Diagnose MSA vollig allein gelassen. Es gibt im Alltag oft
biirokratische Hiirden und Versorgungsliicken, die fiir Auenstehende unsichtbar sind®, erklért Jens
Mehnert, Sprecher von MSA Leben. ,,Mit dem Bedarfs-Spiegel wollen wir diese Probleme klar
benennen und eine verlissliche Datenbasis schaffen. Nur so konnen wir eine gezielte Diskussion
anstofen, bessere Informationsangebote entwickeln und konkrete Verbesserungen in der Versorgung

einfordern.”
Wie Fachkriifte helfen konnen

Da MSA-Betroffene und ihre Familien im Alltag meistens mit medizinischen und pflegerischen

Fachkriften zusammenarbeiten, sind diese der direkteste und vertrauensvollste Weg, um auf die

Umfrage aufmerksam zu machen:

e In der Praxis und Klinik: Weisen Sie Patient:innen und Angehorige im Gesprach aktiv auf die
Befragung hin.

* In der Pflege und Beratung: Geben Sie den Teilnahme-Link direkt an pflegende oder
ehemalige Angehorige weiter.

* Digital und im Netzwerk: Teilen Sie den Aufruf in [hrem Praxis-, Ambulanz- oder Klinik-
Newsletter, auf Ihrer Website oder iiber Ihre Social-Media-Kanile.

Direkter Link zur Umfrage fiir Betroffene und Angehorige:
https://msaleben.de/msa-umfrage
Gemeinsam mehr bewirken

Je mehr Familien an der Umfrage teilnehmen, desto wirksamer konnen Veranderungen angesto3en
werden. Die anonymisierten Ergebnisse der Erhebung werden nach der Auswertung in einem
Bericht zusammengefasst und zur Verfiigung gestellt, um so fiir zukiinftige Versorgungsprojekte

sowie gesundheitspolitische Diskussionen genutzt zu werden.
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Uber MSA Leben

MSA Leben engagiert sich intensiv fiir Menschen, die von der seltenen Erkrankung
Multisystematrophie betroffen sind. Die Initiative stellt Informationsangebote bereit, unterstiitzt im
Alltag, stirkt die Vernetzung der Patientengemeinschaft, fordert den Erfahrungsaustausch in
Selbsthilfegruppen und setzt sich fiir eine verbesserte Aufklarung und Wahrnehmung der
Erkrankung in Medizin und Gesellschaft ein. MSA Leben ist gemeinniitzig, unabhéngig und

finanziert sich ausschlieBlich aus Spenden.

Eine Infografik zur Befragung sowie unser Logo finden Sie im Pressebereich

unter msaleben.de/presse
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MSA BEDARFS-SPIEGEL 2026

GROSSE BEFRAGUNG FUR DEUTSCHLAND. OSTERREICH UND DIE SCHWEIZ

DIE BETROFFENEN NACH DEM ABSCHIED

) =

>

o | 7

W 7

Menschen, die aktuell mit der Menschen, die einen geliebten
Diagnose MSA leben. Betreuende & Pflegende. MSA-Patienten begleitet haben.
IHRE ERFAHRUNGEN ZAHLEN. IHRE WICHTIGE PERSPEKTIVE. IHR VERMACHTNIS FUR ANDERE.

Herausforderungen im Alltag Belastung der Pflegenden Erfahrungen in der Finalphase
Versorgungserfahrungen i
‘Wiinsche far die Zukunft Gemeinsame Bewaltigung Ratschlage fir die Zukunft

JETZT STIMME EINBRINGEN

ZUR MSABEDARFSBEFRAGUNG 2026
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