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Gemeinschaftliche 
Gesundheitsselbst-
hilfe in Deutschland
Eine konzeptionelle Arbeit zur Organisationsentwicklung – Zusammenfassung

Die Selbsthilfe als Initiative der gegenseitigen Unterstützung von 
Menschen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen 
professionalisiert sich in Deutschland zunehmend. Um ihrer Stellung 
und ihren Aufgaben gerecht zu werden, ist eine kontinuierliche und 
systematische Organisationsentwicklung wichtig. In einem gemein-
samen Projekt der Fakultät Soziale Arbeit und Gesundheit der 
Hochschule für angewandte Wissenschaften und Kunst, Hildesheim 
und der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit 
Behinderung, chronischer Erkrankung und ihren Angehörigen e. V. 
wurde ein Modell zur Organisationsentwicklung als Grundlage für 
Selbsthilfezusammenschlüsse herausgearbeitet. Die Praxisanwen-
dung wird anhand eines Beispiels aus der Long-COVID-Selbsthilfe 
veranschaulicht. 

 Die Selbsthilfe (SH) ist ein inte- 
graler Bestandteil der Gesund-

heitsversorgung von Menschen mit 
chronischen Erkrankungen und Behin-
derungen. Im Vordergrund stehen der 
Austausch von Erfahrungen im Leben 
mit einer Erkrankung und die gegensei
tige Unterstützung Betroffener. Durch 
das Erfahrungswissen nimmt die SH ei-
nen nicht ersetzbaren Stellenwert in 
der Krankheitsbewältigung und Teilha
be der Betroffenen ein. Überwiegend 
hat sich die SH in Deutschland entwi-
ckelt, in dem sich Betroffene einer 
chronischen Erkrankung oder Behin-
derung oder deren Angehörige zu re-
gionalen Selbsthilfegruppen (SHG) zu-
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sammengeschlossen haben. Aus dem 
Zusammenschluss von SHG können 
sich Selbsthilfeorganisationen (SHO) 
entwickeln, die überregional Interes-
sen Betroffener vertreten. SHG und 
SHO werden als Selbsthilfezusammen-
schlüsse (SHZ) bezeichnet (Borgetto, 
Wünsche & Wittmar 2022). 

In Deutschland hat sich die SH zu-
nehmend professionalisiert und in ih-
ren Organisationsformen funktional 
ausdifferenziert. Heutige Herausfor-
derungen liegen vor allem im Span-
nungsfeld des wachsenden Aufgaben-
spektrums im Zuge der Professiona-
lisierung (z. B. Interessenvertretung 

und Netzwerkarbeit in Politik und Ge-
sundheitswesen) und der überwiegen-
den Ehrenamtlichkeit der SH-Arbeit 
bei abnehmenden Mitgliederzahlen 
und Engagement (Borgetto, Mühlen-
bacher & Hell 2000, S. 259 f.; Bröckel-
mann 2019, S. 55).

Anforderungen und Herausforderun-
gen der SH können als Impulse ver-
standen werden, die eine Organisa-
tionsentwicklung (OE) notwendig ma-
chen. In diesem Beitrag wird einem 
Modell zur OE als Grundlage für SHZ 
vorgestellt, das in der Praxis als Hand-
lungsleitfaden genutzt werden kann. 
Wie das Modell in der Praxis ange-
wandt werden kann, wird anhand ei-
nes Beispiels aus der Long COVID-SH 
veranschaulicht. Darüber hinaus wird 
auf Kooperation und Konkurrenz als 
Einflussfaktoren auf die OE in der SH 
sowie auf das systemtheoretische Ver-
ständnis von OE eingegangen.

Organisationsentwicklung in  
Selbsthilfezusammenschlüssen
Grundgenerell gibt es in der OE kein 
allgemeingültiges Konzept, keine allge-
meingültigen Methoden oder Erfolgs-
faktoren. OE im weiteren Sinn findet 
„für eine alltägliche Fortentwicklung 
und Anpassung von Organisations-



4/2025 FORUM sozialarbeit + gesundheit44

strukturen und Organisationsabläu-
fen an sich verändernde Anforderun-
gen“ immer statt, da Organisationen 
„lebendige Systeme“ sind. Hiervon zu 
unterscheiden ist OE im engeren Sinn, 
die eine bewusste und zielgerichte-
te OE als Prozess beschreibt. Im Kon-
zept der „lernfähigen Organisation“ ist 
der kontinuierliche Wandel Grundbe-
standteil im Dasein und der Entwick-
lung von Organisationen. Ein Lernpro-
zess findet kontinuierlich auf individu-
eller und kollektiver Ebene statt (Mer-
chel 2005).

Im Folgenden soll für SHZ primär ein 
Prozess der OE im engeren Sinn skiz-
ziert werden, um Herausforderun-
gen systematisch zu adressieren. Im 
Zentrum des Modells (Abb. 1) steht 
die Basis, die Bedürfnisse, Motivation 
und die Gruppenidentität von Mitglie-
dern sowie Ressourcen umfasst. Aus-
gehend von der Basis sowie den An-
forderungen und Herausforderungen 
wird ein Prozess aus Zielsetzung, Pla-
nung, Umsetzung und Evaluation ini-
tiiert. Dem Verständnis der „lernfähi-
gen Organisation“ soll durch fortwäh-
rende Wechselwirkungen zwischen 
OE-Phasen und Basis sowie durch 
die zyklische Darstellung der OE-Pha-

sen Rechnung getragen werden. Der 
Prozess ist als sich wiederholend 
und kontinuierlich anzusehen, denn 
zukunftsfähige SHZ müssen anpas-
sungsfähig an gesellschaftspolitische 
Veränderungen sowie an Entwicklun-
gen der SH bleiben. 

Die Basis
Die Identität einer Gruppe stellt ei-
nen relativ festen Kern aus gruppen-
spezifischen Normen und Werten dar 
(Schattenhofer 1992, S. 49). In der SH 
liegt ein universelles Identitätsmerk-
mal in der gegenseitigen Unterstüt-
zung von Menschen mit chronischen 
Erkrankungen und Behinderungen. 
Insbesondere die Erkrankung (Betrof-
fenheit, Umgang, gesellschaftliche Ak-
zeptanz) ist für die Identität von SHZ 
prägend (Kirchner 2014, S. 48 f.). Die 
Bedürfnisse von Gruppenmitgliedern 
und deren Befriedigung sind für die 
Bindung an eine Gruppe wesentlich. 
Gemäß dem Wesenskern der SH liegt 
ein Bedürfnis der SH-Aktiven in der ge-
meinsamen Krankheitsbewältigung.

Weiterhin können sich in Subgruppen 
eines SHZ spezielle Bedürfnisse erge-
ben. Bei der Mitgliedergewinnung und 
-bindung in SHZ ist daher eine ziel-

gruppenspezifische Bedürfnisorientie-
rung wichtig (vgl. Bröckelmann 2019).
Ressourcen sind vielfältig und kön-
nen z. B. Personen/Mitglieder, Wissen, 
Kompetenzen, Zeit, Finanzen, Sach-
mittel und Kommunikationsstruktu-
ren umfassen. Ressourcen und Anfor-
derungen in SHZ sollten ausgeglichen 
sein (Kirchner 2014, S. 50). Die Moti-
vation von Mitgliedern ist unabding-
bar, um Anforderungen in SHZ zu be-
wältigen und SH-Aktivitäten lebendig 
zu gestalten. Insbesondere bei Per-
sonen in Leitungspositionen von SHZ 
zeigt sich eine hohe Motivation. Die-
se ist gekennzeichnet durch das Er-
leben von Sinnhaftigkeit, das Gefühl 
von Zufriedenheit, Selbstbestätigung, 
Anerkennung und Spaß durch die Tä-
tigkeit (Kofahl et al. 2016, S.110 f.; vgl. 
Volpers 2014).

Prozessschritte
Die Prozessschritte orientieren sich an 
Bestandteilen von OE-Prozessen aus 
der Literatur (vgl. Merchel 2005). 

n	 Zielsetzung: Ziele im OE-Prozess erge-
ben sich aus einer Situations- und 
Problemanalyse. Die Zielsetzung 
sollte im doppelten Sinn erfolgen; 
d. h. zum einen die Organisation in 
ihrer Funktionalität und Leistungs-
fähigkeit in den Blick nehmen und 
zum anderen die Menschen, die der 
Organisation angehören. Es sollten 
Erfolgskriterien zur Beurteilung der 
Zielerreichung festgelegt werden.

n	 Planung: In dieser Phase werden
Maßnahmen zur Zielerreichung ge-
plant. Die Schritte, Strategien und 
Organisation im OE-Projekt werden 
festgelegt.

n	 Umsetzung: Die geplanten Maßnah-
men werden umgesetzt. Wichtig 
ist, dass der zuvor festgelegte Plan 
nicht als starre Richtlinie aufgefasst 
wird, sondern die Umsetzung für 
unvorhergesehene Ereignisse offen 
und anpassungsfähig bleibt.

n	 Evaluation: Diese orientiert sich an
den Zielen und deren Erfolgskrite-
rien. Eine Evaluation kann zu ver-
schiedenen Zeitpunkten stattfin-
den: während des Prozesses zur 
Bewertung von Teilschritten, am 
Ende zur Bewertung des Gesamt-

Abbildung 1: Modell zur Organisationsentwicklung 
als Grundlage für Selbsthilfezusammenschlüsse (Quelle: Eigene Darstellung)
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projektes und nach längerer Zeit, 
um die Nachhaltigkeit der OE zu be-
urteilen.

Praxisbeispiel: 
Long-COVID-Selbsthilfe
Long COVID bezeichnet Langzeitfolgen 
nach einer Infektion mit dem Coronavi-
rus. Seit Beginn der Corona-Pandemie 
wurden von Betroffenen eine Vielzahl 
von SHG gegründet. Die BAG SELBST-
HILFE betreut in Kooperation mit der 
Hochschule für angewandte Wissen-
schaften und Kunst – HAWK Hildes-
heim seit 2022 Projekte zur Förderung 
der OE in der Long-COVID-SH (geför-
dert von der Deutschen Rentenversi-
cherung Bund). Es wurden Bedürfnis-
se und Motive von betroffenen SHG-
Leitenden durch eine Online-Befra-
gung und Gespräche herausgestellt. 
Im Kontext des Modells zur OE als 
Grundlage für SHZ (Abb. 1) gestalten 
sich die Projektschritte wie folgt: 

n	 Ziel: Förderung von SH-Strukturen, 
vor allem im Aufbau überregionaler 
Strukturen hin zu einer bundeswei-
ten SHO

n	 Planung: Im Kern soll die Internet-
seite „Long-COVID-Plattform“  
(  https://www.long-covid-platt-
form.de/) ausgestaltet werden, 
über die Angebote zur Information, 
Beratung und Vernetzung für Be-
troffene und SHG-Leitende zur Ver-
fügung stehen.

n	 Umsetzung: Im Rahmen der „Long
COVID-Plattform“ werden einer 
Vielzahl an Informationen zu Long 
COVID, zur Gesundheitsversorgung 
und zur SH-Arbeit sowie Möglich-
keiten zum Austausch (z. B. über 
Login-Bereiche) gegeben. Neben 
den Informationsseiten werden 
Online-Veranstaltungen umgesetzt. 
Darüber hinaus werden SH-Aktive 
direkt angesprochen, um Initiativen 
auf Landesebene zu organisieren 
und überregionale Verbandsgrün-
dungen voranzubringen.

n	 Evaluation: In der Zielerreichung
zeigte sich Ende 2024 ein geteiltes 
Bild. Die Reichweite und die Nut-
zung der Angebote der „Long CO-
VID-Plattform“ konnten deutlich er-
höht werden. Hingegen zeigten die 

vielfältigen Aktivitäten zur Entwick-
lung von überregionalen Strukturen 
zwar erste Wirkung (Initiativen wie 
Netzwerktreffen in einzelnen Bun-
desländern konnten unterstützt 
werden), bleiben jedoch hinter den 
Erwartungen in Bezug auf die Grün-
dung einer deutschlandweiten SHO 
zurück.

Kooperation und Konkurrenz
Kooperation und Konkurrenz können 
als Impulse für die OE in SHZ verstan-
den werden. Bei Kooperationen sind 
sowohl interne als auch externe Netz-
werke von Bedeutung. In der SH sind 
übergeordnete Strukturen, wie SHO, in 
einem Netzwerk autonomer Einheiten, 
den SHG, eng verflochten. SHO sind 
„eines und vieles zugleich“; als interne 
Netzwerke müssen sie Kooperation in-
tern gestalten (Kirchner 2021, S. 79 f.). 
Erbel berichtet aus der Erfahrung einer 
SHO, wie ein internes Netzwerk erfolg-
reich gestaltet wurde. Unter anderem 
wurde ein Leitbild entwickelt, in dem 
die Identität der SHO als Netzwerk-
organisation deklariert wurde (Erbel 
2023). Weiterhin können SHZ mit ex-
ternen Partnern kooperieren (z. B. im 
Gesundheitswesen). Der interne und 
externe Vernetzungsgrad kann als ein 
Merkmal der Professionalisierung in-
terpretiert werden. Professionell han-
delnde Organisationstypen der SH ver-
fügen über sehr gute interne Kommu-
nikations- und Netzwerkstrukturen so-
wie breite Kooperationsnetzwerke im 
Gesundheitswesen und in der Politik 
(vgl. Seidel & Dierks 2016).
Konkurrenz dagegen behindert die 
Funktions- und Entwicklungsfähigkeit 
von Organisationen und kann zu einer 
Krise führen (vgl. Kirchner 2021, S. 87). 
Als Vorstandsmitglied einer SHO be-
richtet Faust wie „heftige Auseinander-
setzungen“ und „verfeindete Gruppen“ 
die Arbeit in einem neu zusammen-
gesetzten Vorstand stark behindert 
haben. Der neue Vorstand setzte sich 
zum Ziel, Harmonie und Transparenz 
zu schaffen. Durch das OE-Programm 
„Selbsthilfe BEWEGEN“ (Kirchner 2016) 
gelang es der SHO, Aufgabenbereiche 
besser zu strukturieren sowie den in-
ternen Austausch und die Transparenz 
zu verbessern (Faust 2018).

Konzeptionelles Modell  
bietet einen offenen Rahmen 
in der Umsetzung
Bei dem Modell zur OE als Grundlage 
für SHZ handelt es sich um einen kon-
zeptionellen Rahmen (Abb. 1). Da die 
Selbsthilfelandschaft sehr vielfältig ist, 
ist es angemessen, dass jeder SHZ die 
Inhalte und Prozesse einer OE selbst 
gestaltet. Für einen systematischen 
OE-Prozess müssen Fähigkeiten zur 
Situationsanalyse sowie zum Prozess-
management vorhanden sein. Der 
Einbezug von externer Beratung oder 
Coaching ist förderlich (Kirchner 2014, 
S. 54 f.). Für SHZ gibt es die Program-
me „Selbsthilfe BEWEGEN“ (Kirchner 
2016) und „Lernort Selbsthilfe“ (Kirch-
ner 2020). Auch Selbsthilfekontakt-
stellen (SHK), zu deren Hauptaufgabe 
die Unterstützung der SH gehört, kön-
nen eine Anlaufstelle sein.

Für SHZ gilt es ferner, ein systemthe-
oretisches Verständnis von OE zu be-
rücksichtigen, wonach nicht genau be-
rechenbar ist, wie Impulse zur OE ver-
arbeitet werden, sondern dieses der 
Selbststeuerung des Systems (hier den 
SHZ) unterliegt. Die Art der Kommuni-
kation und Entscheidungen sind kenn-
zeichnend für die Art der Selbststeue-
rung eines Systems. OE im systemtheo- 
retischen Sinn bedeutet „das Einbrin-
gen von Impulsen, ohne jedoch genau 
definierte Ziele erreichen zu wollen 
(…). Ziel ist lediglich die Erweiterung 
der Selbststeuerungsfähigkeit des Sys-
tems“ (Merchel 2005, S. 52 f.). Am Bei-
spiel der Long COVID-SH wird deutlich, 
dass die Angebote der „Long COVID-
Plattform“ im Sinne einer systemati-
schen Förderung der OE allein nicht 
ausschlaggebend dafür sind, dass sich 
eine deutschlandweite SHO gründet. 
Es sind auch Initiativen Einzelner ent-
scheidend, die nicht direkt beeinfluss-
bar sind. Bei Long COVID wirkt unter 

Dieser Beitrag ist eine gekürzte Fas-
sung. Ein ausführlicher Text zu dem 
Thema Organisationsentwicklung 
in der Selbsthilfe steht online zur 
Verfügung unter :  www.dvsg.org – 
Themen – Selbsthilfe
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anderem das häufig vorkommende 
Erschöpfungssyndrom (Fatigue) limi-
tierend auf Initiativen Betroffener.

Schlussfolgernd kann festgehalten 
werden, dass Potenziale in der OE von 
SHZ ausgeschöpft werden können, 
wenn SHZ als lernfähige Organisatio- 
nen zum einen eine systematische 
OE betreiben und zum anderen ihre 
Selbststeuerungsfähigkeit stärken. 
Beides erfolgt im Praxisvollzug kom-
plementär, aufeinander bezogen und 
nicht klar differenzierbar.
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