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1. Darstellung der Publikation

Grundlage der vorliegenden Dissertation ist die Publikation mit dem Originaltitel ,Development of
an expectation management intervention for patients with Long COVID: A focus group study with
affected patients” sowie deren Einordnung in den aktuellen Forschungskontext. Das
Forschungsprojekt mit dem Ziel der Verfassung einer publikationsbasieren Dissertation wurde am
23.05.2023 von der Lokalen Psychologischen Ethikkommission am Zentrum fiir Psychosoziale
Medizin bewilligt (LPEK-0624) und am 12.07.2023 durch den Promotionsausschuss des

Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE) angenommen.

1.1. Einleitung

Der Begriff Long COVID (LC) wird vom National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
verwendet, wenn Patient:innen nach erfolgter SARS-CoV-2-Infektion (ber eine Dauer von
mindestens vier Wochen unter persistierenden somatischen Beschwerden wie z.B. Schmerzen oder
Fatigue leiden (NICE 2024, Sunkersing et al. 2024). In der Literatur werden in Abhangigkeit von den
Hauptsymptomen bereits verschiedene Subtypen beschrieben (Wang et al. 2025).

Vergleichbar mit anderen anhaltenden und belastenden Korperbeschwerden wird bei LC von einem
biopsychosozialen Krankheitsmodell ausgegangen (Henningsen et al. 2018, Lowe et al. 2022, Lowe
et al. 2024). Neben biologischen Risikofaktoren wie dem weiblichen Geschlecht werden ebenso
soziale Faktoren wie Einsamkeit und eine prekare finanzielle Situation haufig aufgefiihrt (Coste et
al. 2025, Selvakumar et al. 2025). In diesem Dissertationsprojekt wurde im Rahmen des
Ubergeordneten Forschungsprojektes SOMA.COV (,,Long COVID: Psychologische Risikofaktoren und
ihre Modifikation”; Engelmann et al. 2023) der Fokus auf potentielle psychologische Wirkfaktoren
gelegt. Psychologische Risikofaktoren wie krankheitsbezogene Angste sowie dysfunktionale
Symptomerwartungen scheinen eine entscheidende Rolle fiir die Aufrechterhaltung der
Symptomatik zu spielen (Engelmann et al. 2022, Milde et al. 2023). Vielversprechend durfte daher
ein Behandlungsansatz sein, welcher die Modifikation beider Faktoren untersucht. Erste Studien
haben bereits kognitiv-behaviorale Techniken hinsichtlich einer Reduktion von Fatigue und
kognitiven Defiziten bei LC als hilfreich bewertet (Kuut et al. 2023, Huth et al. 2024, Jebrini et al.
2024). Eine weitere Studie zeigte auf, dass Interventionen der Kognitiven Verhaltenstherapie (KVT)
im Vergleich zu einer Rehabilitationsbehandlung ohne diese Interventionen eine Verbesserung der

korperlichen Beschwerdesymptomatik zur Folge hatten (Anderer 2025). Die Wirksamkeit einer



Intervention, die auf die Verdnderung krankheitsbezogener Angste und dysfunktionaler
Symptomerwartungen bei LC abzielt, wurde bis heute nicht untersucht.

Fir die Entwicklung der im Rahmen von SOMA.COV eingesetzten Erwartungsmanagement-
Intervention (Engelmann et al. 2023) scheint zur Férderung der Akzeptanz und Compliance (Jamal
et al. 2021) die Einbeziehung Betroffener duRerst sinnvoll, wie es allerdings erst bei wenigen
entstehenden Behandlungskonzepten fiir LC der Fall ist (Al-Jabr et al. 2024a).

Ziel des Dissertationsprojektes war es, mittels Durchfiihrung von Fokusgruppen Patient:innen mit
LC an der Entwicklung der Intervention zu beteiligen, indem Feedback zu den einzelnen Inhalten
des Interventionsmanuals eingeholt und darauf aufbauend Veranderungen vorgenommen werden
sollten.

Das Interventionsmanual setzt sich aus insgesamt vier Sitzungen mit folgenden Inhalten zusammen:
Psychoedukation zum biopsychosozialen Modell, kognitive Umstrukturierung krankheitsbezogener
Angste und dysfunktionaler Symptomerwartungen, Durchfiihrung einer Koérperbild-Imagination,
Psychoedukation zum , Teufelskreis der Angst“ (Margraf und Schneider 2009) und Planung eines
Verhaltensexperimentes (Engelmann et al. 2023). Ein Uberblick des Manuals ist im ,S1 File“
(Anhang) des Artikels zu finden.

Daruber hinaus beleuchten zahlreiche Studien die psychosozialen Auswirkungen einer Erkrankung
mit LC sowie erforderliche Veranderungen, welche sich einerseits auf die Patient:innen selbst (z.B.
Neuorientierung im sozialen Umfeld) und andererseits auf die derzeit noch unzureichenden
medizinischen Behandlungs- und Informationsangebote beziehen, und fordern hier eine
Verbesserung der Versorgung von Patient:innen mit LC (Macpherson et al. 2022, Eberhardt et al.
2024). Stigmatisierungserfahrungen, der Vorwurf der Unglaubwirdigkeit sowie die Angst vor
Ablehnung werden in der Literatur mehrfach beschrieben (Clutterbuck et al. 2024). Im Rahmen der
Fokusgruppen sollten daher auRerdem Erkenntnisse Uber Krankheitserfahrungen sowie
Behandlungsbediirfnisse gewonnen werden, um neben der Entwicklung des Interventionsmanuals
die aktuellen Belange von Patient:innen mit LC zu erfassen. Dahingehende Ergebnisse waren nicht
Teil der Publikation und werden an anderer Stelle veroffentlicht. Es erfolgt jedoch eine kurze
Darstellung in dieser Dissertationsschrift.

Um das Feedback der Patient:innen mit LC ergebnissoffen und detailliert zu explorieren und
anschlieRend im Kontext fiir die klinische Anwendung aufzubereiten, wurde in dieser Dissertation

auf eine qualitative Methodik zurilickgegriffen.



1.2. Methoden

1.2.1. Qualitatives Studiendesign

Das Dissertationsprojekt ist Teil des DFG-geférderten Forschungsprojektes SOMA.COV (,Long
COVID: Psychologische Risikofaktoren und ihre Modifikation“), das mit der interdisziplindren
Forschungsgruppe SOMACROSS (RU 5211) assoziiert ist (Lowe et al. 2022). Bei SOMA.COV handelt
es sich um eine dreiarmige randomisierte kontrollierte Studie, welche den Effekt der beschriebenen
Erwartungsmanagement-Intervention im Vergleich zu einer unspezifischen supportiven
Behandlung sowie zu einer ausschlieflich Gblichen Behandlung untersucht (Engelmann et al. 2023).
Die qualitativ-explorative Herangehensweise ermoglichte durch die Thematische Analyse nach
Braun und Clarke eine strukturierte Erfassung tGbergeordneter Themen aus der Datenmenge und
darauf aufbauend die Identifizierung von Schlisselthemen (Braun und Clarke 2021), welche die
Erfahrungen und das Feedback der Patient:innen mit LC widerspiegeln kénnen (Braun und Clarke
2014). Thematische Analysen haben sich bei Fragestellungen, die die Krankheitserfahrungen von

Betroffenen mit LC beleuchten, als hilfreich herausgestellt (Rofail et al. 2024).

1.2.2. Rekrutierung

Die Rekrutierung der Studienteilnehmenden erfolgte willkiirlich vom 25.05.2023 bis 27.06.2023
zum einen (ber die Psychosomatische Institutsambulanz des UKE, in der die Teilnehmenden eine
achtstiindige KVT-Gruppentherapie fir LC besuchten, sowie liber eine LC-Selbsthilfegruppe aus
einer Stadt in Niedersachsen. Einschlusskriterien waren eine stattgehabte Infektion mit SARS-CoV-
2, Long COVID gemal der NICE-Kriterien (NICE 2024), ein Alter > 18 Jahre sowie eine schriftliche
Einwilligung. Die Teilnehmerzahl wurde in Abhangigkeit davon, wann empirische Sattigung erreicht
war, angepasst. Die Patient:innen wurden initial telefonisch lGber die Studie informiert und im Falle

einer schriftlichen Einverstandniserklarung zu den Fokusgruppen eingeladen.

1.2.3. Datenerhebung

Fiir die Datenerhebung wurde ein semistrukturierter Interviewleitfaden (siehe ,S2 File” im Anhang
des Artikels) innerhalb der Fokusgruppen verwendet, welcher 17 offene Fragen zu den Sitzungen
des Interventionsmanuals sowie eingangs zu individuellen Krankheitserfahrungen und
Behandlungswiinschen beinhaltete. Das Interventionsmanual wurde den Teilnehmenden
prasentiert und anschlieRend Fragen (1) zum Verstéandnis des biopsychosozialen Modells, (2) zur

Bedeutung dysfunktionaler Kognitionen in Bezug auf die Aufrechterhaltung von Symptomen, (3)



zur Durchfihrbarkeit der Imaginationsiibung, welche in den Fokusgruppen praktiziert wurde, (4)
zum Verstindnis des ,Teufelskreises der Angst” und (5) zur Praktikabilitdit des
Verhaltensexperimentes formuliert. AbschieRend wurden die Patient:innen um ein resiimierendes
Feedback des Manuals mit Verbesserungsvorschlagen gebeten, sodass insgesamt sechs
Ubergeordnete Themenbereiche die Grundlage fiir den Interviewleitfaden ergaben.

Fiir eine Charakterisierung der Stichprobe wurden darliber hinaus soziodemographische
Parameter, krankheitsrelevante Daten lber LC sowie die Symptombelastung durch den Patient
Health Questionnaire-15 (PHQ-15) (Kroenke et al. 2002) erhoben.

Vier Fokusgruppen mit einer Dauer von jeweils drei Stunden und einer variierenden GrofRe zwischen
vier und sieben Teilnehmenden fanden in der Psychosomatischen Institutsambulanz des UKEs und
eine Fokusgruppe online im Juni 2023 statt.

Die Interviews wurden mittels Audioaufnahmen aufgezeichnet, im Anschluss pseudoanonymisiert

und wortlich transkribiert (Dresing und Pehl 2018).

1.2.4. Datenauswertung

Die Auswertung erfolgte unter Nutzung der Software MAXQDA (MAXQDA Analytics Pro 2022
Network, VERBI) mittels Thematischer Analyse nach Braun und Clarke im Sinne eines liberwiegend
induktiven Prozesses, woraus sich gezielt Schliisselthemen ableiten lieBen (Braun und Clarke 2006,
Thomas 2006). Die Analyse erfolgte auf semantischer Ebene und in sechs Schritten: (1) Erlangung
einer Datenvertrautheit, (2) Generierung von Codes, (3) Suche nach Themen, (4) Uberpriifung der
Themen, (5) Benennung und Definierung der Themen, (6) Verfassen des Berichtes (Braun und
Clarke 2021). Regulare Diskussionsrunden mit den Ko-Autor:innen fiihrten im Sinne eines iterativen
Analyseprozesses zu Neuformationen von Themen und Unterthemen, bis sich alle Beteiligten auf

eine finale Identifikation der Themen einigen konnten.

1.3. Ergebnisse

22 Patient:innen nahmen an insgesamt vier Fokusgruppen teil. Sie waren zwischen 28 und 63 Jahre
alt, das Durchschnittsalter betrug 43,6 Jahre. Die Mehrheit der Teilnehmenden war weiblichen
Geschlechts (77,3 %). 14 Teilnehmende hatten eine abgeschlossene Berufsausbildung, acht
Teilnehmende einen akademischen Abschluss. Beziiglich der Wohnsituation berichteten vier
Befragte, dass sie allein wohnen wirden. Der GroRteil der Patient:innen war zum Zeitpunkt der

Fokusgruppentermine aufgrund von Krankschreibung (45,5 %), Berentung (4,5 %) oder



Arbeitslosigkeit (13,6 %) nicht erwerbstatig. Uber die Halfte der Patient:innen infizierte sich nur
einmal mit SARS-CoV-2 (59,1 %). Bis auf eine:n Teilnehmende:n litten alle Befragten wahrend der
Interviews weiterhin unter LC, wobei bis zum Erhebungszeitpunkt die Durchschnittsdauer der
Erkrankung 19,4 Monate betrug. Die Patient:innen berichteten im Durchschnitt eine mittlere
Symptombelastung (14,7 Punkte im PHQ-15).

Es wurden im Rahmen der qualitativen Analyse 13 Themen zu den insgesamt sechs
Themenbereichen identifiziert. Diese werden nachfolgend mit Zitaten der Patient:innen (,P“)

dargestellt.

1.3.1. Themenbereich 1: Biopsychosoziales Modell

Zustimmung zur Wechselwirkung von Kérper und Psyche

Das biopsychosoziale Modell wurde von den Patient:innen als sehr verstandlich und gut adaptierbar
fiir die eigene Lebenssituation bewertet. Der Einfluss kdrperlicher und sozialer Bedingungen auf die
Psyche wurde etwas haufiger hervorgehoben als der entgegengesetzte Zusammenhang: ,, Wenn der
Korper funktioniert, funktioniert meist die Psyche auch besser.” (P2)

Frustrationserlebnisse und Hoffnungslosigkeit als Folge der korperlichen Beschwerden durch LC
wurden von einigen Befragten beschrieben: ,,Man ist dann von sich selber so enttduscht. Weil man
tut, man macht [...]. Warum zum Henker wird es nicht besser?” (P16)

Viele Teilnehmende hoben den Stellenwert sozialer Faktoren, vor allem familidrer und finanzieller,
in Bezug auf das psychische Wohlergehen sowie Schlafverhalten hervor: ,[...] mein Sohn, der [...]
abends um 11 Uhr noch ,Trara“ macht und mich nicht schlafen lasst und mich stresst. Das spielt alles
mit rein.” (P10)

Langwierige ,Behérdendramen” libten massiven Druck aus und fiihrten dazu, dass man ,nicht zur
Ruhe” komme, wie eine Patientin (P3) schilderte.

Lediglich eine Teilnehmende konnte sich mit dem vorgeschlagenen Modell nicht identifizieren und
beschrieb Angste und negative Stimmungslagen als losgeldstes Geschehen von kérperlichen

Empfindungen: ,Ne, ich glaube nicht, dass sich das auf den Kérper auswirkt.“ (P17)

1.3.2. Themenbereich 2: Kognitive Umstrukturierung

,Wechsel im Kopf“: Chancen der Modifikation

Die Mehrheit der Befragten bekréftigte, dass funktionale Gedanken, wie sie im Behandlungsmanual

formuliert werden, zu einer besseren Stimmung sowie Verhaltensaktivierung beitragen wirden:



»[...] ich habe da so einen Wechsel im Kopf gemacht, wo ich dachte, jetzt beschliel3e ich, ich werde
das schaffen. Und genau, jetzt geht es bergauf mit mir.“ (P3)

Auch die Aufmerksamkeitsverlagerung auf eigene Fortschritte und positive Erlebnisse wie die
Ausweitung einer Joggingstrecke oder Fokussierung auf Erfolge anderer Betroffener mit LC, , die

einen Weg gefunden haben” (P3), wurden von einigen Patient:innen als hilfreich empfunden.

,Plan B“: Akzeptanz und Neuorientierung als kognitive Strategie

Bei einigen Teilnehmenden kristallisierte sich Akzeptanz als Haltung bzgl. sich verdndernder
Erwartungen und Toleranzgrenzen als wertvoll heraus: ,[...] wenn ich mich Uberlaste [...], rdume ich
mir einfach den Raum dafiir ein und versuche das dann zu akzeptieren.” (P10)

Die Anpassung von Aktivitditen wie Hausarbeiten oder Hobbys an die aktuelle Leistungsfahigkeit
hatte bei einigen Patient:innen das Selbstvertrauen und die Selbstwirksamkeit gestarkt: ,Ich habe
darauf vertraut, es gibt immer einen Plan B. Selbst, wenn ich irgendwas nicht mehr kann, frage ich
mich, was ist es, was dir daran so viel Spall gemacht hat und wie kannst du es auf anderem Wege

erreichen?” (P1)

1.3.3. Themenbereich 3: Imaginationsiibung

,Purzelbdume”: Entfaltung von Lebendigkeit und Energie

Die Imaginationsiibung wurde vom Grofteil der Patient:innen als angenehm bewertet. Die
Vorstellung eines positiven Korperbildes habe Gefiihle wie Lebendigkeit, Leichtigkeit und Freude
aktiviert: ,,Bei mir ist viel Lebendigkeit und Bewegung entstanden. Dann stellte ich mir vor, es ist
sonnig und ich bin auf einem Stoppelfeld und schlage Rad und mache Purzelbdaume.” (P1)

Im Allgemeinen sei die Imagination vielen Teilnehmenden gut gelungen. Haufig wurden Bilder und
Szenen aus der Natur beschrieben, in denen sich die Patient:innen viel bewegten, was durch die
Erkrankung mit LC zum Teil nicht moglich sei: ,Ich bin einfach durch den Tag geschlendert unter

Bdumen, leicht schattig.” (P7)

Weniger Schmerz: Positive Kérperempfindung

Mehrere Patient:innen beschrieben eine neuartige Erfahrung auf korperlicher Ebene. Die
Vorstellung von Beschwerdefreiheit und Distanzierung von kérperlichen Wahrnehmungen wiirde
ihnen wihrend der Ubung eine neue Perspektive eréffnen, was bei einer Person dazu gefiihrt habe,
dass sie sich ,[...] die nervenden Hauptsymptome nicht vorstellte” (P3) und weniger Schmerzen

versplirt habe.



Brodelnder Wasserkocher”: Konzentrationsschwierigkeiten und herausfordernde Ubertragung in

den Alltag

Wenige Teilnehmende meldeten als negative Erfahrung zuriick, dass sie sich auf die Ubung schwer
hatten konzentrieren kénnen. Eine Teilnehmende habe sich durch die Instruktionen gestresst
geflihlt und Uberwiegend Anspannung wie ,ein Wasserkocher, der anfangt zu brodeln” (P16)
gespurt.

Ein Patient kritisierte zudem, dass eine eigenstiandige Durchfiihrung der Ubung im Alltag fiir ihn

nicht moglich sei und somit ein langfristig positiver Effekt ausbleibe.

1.3.4. Themenbereich 4: Teufelskreis der Angst

,Schneckenhaus”: Vermeidung als Folge der Angst

Drei Patient:innen konnten sich mit dem vorgestellten Modell ,Teufelskreis der Angst”
identifizieren und sahen es als plausibel an, dass eigene krankheitsbezogene Angste und die
Verstarkung korperlicher Symptome zum Riickzugsverhalten (z.B. Absagen anstehender Treffen mit
Freund:innen) fuhrten: ,Deswegen habe ich alle Partys, die anstanden, abgesagt, einfach aus der
Angst heraus, dass ich das liberhaupt nicht durchstehe. Ich ziehe mich wie eine Schnecke zurtick

und lege mich lieber hin und schlafe.” (P19)

,Kalkulation”: Reale Risikoeinschdtzung statt Angst

Die meisten Befragten betonten ausdriicklich, dass das im Teufelskreis abgebildete
Vermeidungsverhalten keine Konsequenz libersteigerter Angst, sondern die verniinftige Antwort
auf eine Risikoabwagung sei: ,Ich glaube nicht, dass ich Sachen bewusst aus Angst vermeide,
sondern dass es eher eine Kalkulation ist, was kann ich und was nicht.” (P8)

Bei bestehenden koérperlichen Beschwerden sei es sinnvoll und vorausschauend, sich keiner
potentiellen Symptomverschlechterung durch Aktivitatssteigerung auszusetzen, sondern sich zu
schonen, um z.B. einen ,,Crash” zu vermeiden. Einige Patient:innen brachten ihren Arger {iber die
Unterstellung anderer, dass Patient:innen mit LC bewusst vermeiden wirden, zum Ausdruck: ,Es
ist nichts Verkehrtes zu sagen, ich gehe nicht joggen, weil ich weil}, dass ich danach crashe. Das ist

ja Schutz.” (P6)



,Krankheit der enttduschten positiven Erwartungen”: Eher Selbstiiberforderung und Enttduschung

als Vermeidung

In allen Fokusgruppen wiesen die Befragten darauf hin, dass sie haufig an ihre individuellen
Belastungsgrenzen gingen. Im Falle des Erlebens einer sukzessiven Symptomreduktion, wie der
Wahrnehmung von weniger Erschopfung nach Spaziergangen, neigten sie zu einer vorschnellen
Leistungssteigerung aufgrund ihrer hohen Motivationsfahigkeit: ,Ich war genervt und habe gesagt,
jetzt laufst du wieder. Und dann bin ich im StraBengraben gelandet, ich war so erschopft.” (P2)
Dies fiihre aber zu schneller Uberlastung und groRer Enttduschung, einer ,Krankheit der
enttauschten positiven Erwartungen”, bei der man haufig ,gegen eine Wand rennt.” (P8); ,Ich bin
sehr ehrgeizig und leistungsorientiert und dann kamen immer diese Riickschlage und das hat mich
stark heruntergezogen.” (P20)

Dementsprechend wurde von der Mehrheit der Begriff ,Vermeidungsverhalten” als unpassend

empfunden.

1.3.5. Themenbereich 5: Verhaltensexperiment

Aufbau von Selbstvertrauen: Viel Zuspruch zur Ubung

Uberwiegend positiv wurde die praktische Idee des Verhaltensexperimentes aufgenommen. Eigene
Erfahrungen belegten, dass es sich lohne, Dinge wieder auszuprobieren, um korrigierende
Erfahrungen zu sammeln. Negativ antizipierte Ausgdnge traten demnach haufig nicht ein:

»lch finde das [Experiment] ganz wichtig, weil das letztendlich das ist, was ich fir mich gemacht
habe, um zu merken, dass ich die ganzen Vermeidungsstrategien oder das Sicherheitsverhalten gar
nicht brauche, weil ich gemerkt habe, dass ich nach dem Termin trotzdem wieder aufnahmefahig
gewesen bin. Das zu reflektieren, ist eine schéne Sache fiir mich.” (P15)

Viele Patient:innen beschrieben, dass der Aufbau von Aktivitaten (z.B. Sport, kreative Arbeiten) mit
einer ,Starkung des Selbstvertrauens” (P13) und einer Linderung der Symptombelastung
einhergehe, was sich bspw. in ,besserer Konzentration“ (P10) &dufere. Eine Teilnehmende
berichtete, dass sie durch Sport ,,ein Stlick [ihres] alten Lebens zuriickbekommt® (P9).

Ein Patient bewertete das vorgesehene Arbeitsblatt zur Verschriftlichung des
Verhaltensexperimentes als besonders hilfreich, da sich so Erfolge veranschaulichen und Fallstricke

reflektieren lieRen.



Kritik an den Formulierungen ,Vermeidungsverhalten“ und , Ergebnis”

Kritisch angemerkt wurden von vielen Befragten die Begriffe ,Vermeidungsverhalten” und
»Ergebnis” auf dem Arbeitsblatt. Ihnen war wichtig, dass , keine Leistungserwartung” (P4) entstehe,
da es eher um einen , Lernprozess” (P5) gehe und Formulierungen wie ,was wird beim nachsten
Mal moglich sein?” (P20) geeigneter als der Begriff ,,Ergebnis” seien.

Vergleichbar mit der Kritik zum ,Teufelskreis der Angst” wiinschte sich die Mehrheit der Befragten
eine Umformulierung des Begriffes ,Vermeidungsverhaltens, da es sich nicht wie bei
Angststérungen um dysfunktionale Bewaltigungsmethoden, sondern viel mehr um ,,Selbstschutz”
handele. Hierbei verglich ein Teilnehmer LC mit der chronischen Erkrankung Diabetes mellitus:
,Jeder Diabetiker, der sagt, dass er nicht auf ein Tortenessfest gehen kann, weil er Angst vor zu viel

Zucker hat [...], das ist ja nichts Verkehrtes.” (P6)

,Rahmenbedingungen”: Ergdnzende Vorschldge

Zwei Patient:innen schlugen vor, etwaige Vorkehrungen fiir das Experiment wie das Treffen von
Vorbereitungen am Vortag miteinzubeziehen, um die Ubung méglichst praktikabel und realistisch
mit ,klar definierten Rahmenbedingungen” (P4) durchfihren zu koénnen: ,[..] wenn man
eingeladen ist, dann wasche ich am Vorabend meine Haare, weil an dem Tag ist es zu anstrengend.

Das kdnnte unterstitzen, dass man besser vorbereitet, wenn man etwas vorhat.” (P17)

1.3.6. Themenbereich 6: Weiteres Feedback und Wiinsche

,Pacing” und Ressourcenvermittlung: Wiinsche der Teilnehmenden

Viele Teilnehmende erwdhnten ,Pacing”, d.h. die Anpassung von Aktivitdten an das individuelle
Energielevel (Goudsmit et al. 2012, Meach et al. 2024), als eine Strategie fir den Umgang mit LC
und schlugen eine Aufnahme des Konzeptes in das Manual vor: ,Ich wirde mich total wundern,
wenn das Thema Pacing gar nicht vorkommt.” (P1)

Es gab bei einigen Interviewten auBerdem den Wunsch nach Vermittlung von Ressourcen, z.B. in
Form von ,Interessenslisten” (P7) oder von Kommunikationshilfen, um persénliche Grenzen
gegenilber Familienmitgliedern und Freunden besser mitteilen zu kdonnen: ,Die kdnnen nicht

akzeptieren, dass sich fir sie auch etwas dndert.” (P5)

1.3.7. Manual-Verdnderungen auf Grundlage des Patient:innenfeedbacks
Die meisten Veranderungen wurden in der dritten Interventionssitzung vorgenommen, welche
neben der Psychoedukation mittels Teufelskreis-Modell das Verhaltensexperiment beinhaltete.

9



Der , Teufelskreis der Angst” wurde durch den , Teufelskreis des Schonverhaltens” ersetzt und der
Begriff ,,Vermeidungsverhalten® gestrichen. Der Fokus des Verhaltensexperimentes wurde statt auf
das aufzugebene Vermeidungsverhalten auf die zu Uberprifende negative Erwartung gelegt.
Dariiber hinaus wurden weitere Rahmenbedingungen, z.B. zu Ort und Zeit der Ubung, ergénzt und
die abschliefende Bewertung des Experimentes wurde offener formuliert (,Was nehme ich aus
dem Experiment an Erfahrungen mit?“). Eine Erklarung zum , Pacing” wurde im Einfliihrungskapitel
fir die Studienteilnehmenden ergdnzt und darauf hingewiesen, dass das Konzept nicht Teil der
Sitzungen sein wird. Eine Ubersicht der Veranderungen bietet , Table 3“ (S. 12) sowie ,S1 File”

(Anhang) im veroffentlichten Artikel.

1.3.8. Weitere Ergebnisse liber die Publikation hinaus

Die Einstiegsfragen in den Fokusgruppen lieferten Erkenntnisse zu Krankheitserfahrungen mit LC
und weiteren Behandlungswiinschen der Patient:innen.

In fast allen Gruppen kristallisierte sich heraus, dass viele Patient:innen sich von ihrem sozialen
Umfeld nicht ernstgenommen und verstanden fiihlten, was unter anderem daran liege, dass man
»[...] nicht krank aussieht” wie jemand, dem ,[...]ein Bein amputiert wurde” (P18): , Das Gefuhl
ernstgenommen zu werden, wird Menschen mit Long COVID nicht vermittelt.” (P6)

Eine Patientin berichtete von einer Begegnung mit einer Freundin, bei der diese der Patientin ein
»Motivationsproblem” vorgeworfen habe (P21).

Diese Reaktionen wiirden dazu fiihren, so eine Befragte, dass sie sich anders als vor der Erkrankung
in Gruppengesprachen eher zurlickhalte, aus Angst davor, dass sie ,nicht mehr anerkannt und
akzeptiert [wird]“ (P14). Eine Teilnehmende schlug daher eine offenere Kommunikationsform vor:
»Reden, reden, reden. Meinem Umfeld erkldren, dass ich nicht irgendwie gestort bin, sondern mein
eigenes Problem habe.” (P7)

Als unterstiitzend wurden regelméaRige Gesprachskontakte bei der Arztin bzw. beim Arzt benannt,
wodurch sich Betroffene gesehen fiihlten: ,Alle drei Wochen konnte ich meinem Arzt erzahlen, was
mein gesundheitlicher Zustand ist, das hat mir total geholfen” (P15). Auch Selbsthilfegruppen
dienten dem Zweck, dass sich Patient:innen ,,gut aufgehoben” und weniger einsam fiihlten und sich
»hicht wieder erklaren” missten. Das , Abladen” kénne zu einer ,Verbesserung der Symptome*
(P20) fuhren. Gleichzeitig betonte diese Person die Schwierigkeiten, ein solches
Unterstlitzungssystem bei LC aufgrund fehlender Angebote sowie unzureichender eigener

Ressourcen aufzubauen, sodass man sich schnell wieder ,verloren” fiihle (P20).
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In allen Fokusgruppen wurde der Wunsch nach mehr Akzeptanz und Anerkennung von LC laut. Dies
konne z.B. durch ,,psychotherapeutische Gesprache” (P19) oder eine Entlastung bei den Behorden
gelingen, die Uber Ersatzleistungen bei LC entscheiden, was zu ,Behdrdenkampfen” (P3) gefiihrt

habe.

1.4. Diskussion

Ziel der qualitativen Studie war es, die Bedirfnisse und Erfahrungen von Patient:innen mit LC zu
erfassen und sie somit an der Entwicklung einer Erwartungsmanagement-Intervention fir
Patient:innen mit LC zu beteiligen. Insgesamt wurden 13 Themen zu den sechs lbergeordneten

Themenbereichen entwickelt.

1.4.1. Ergebnisdarstellung im breiteren Kontext

Die ersten Sitzungsinhalte (Biopsychosoziales Modell, Kognitive Umstrukturierung,
Imaginationsiibung) wurden liberwiegend positiv von den Patient:innen aufgenommen.

Das biopsychosoziale Modell mit seinen gegenseitigen Wechselwirkungen stief$ mit Blick auf die
individuellen Krankheitserfahrungen mit LC auf viel Anklang und Akzeptanz. Es fiel auf, dass der
Einfluss sozialer Faktoren — wie familidare Herausforderungen, eine unzureichende Unterstiitzung
seitens des Gesundheitssystems und der Behdrden sowie finanzielle Probleme — auf das psychische
und korperliche Wohlergehen von den Betroffenen als erheblich und somit aufrechterhaltend fir
die Symptomatik beschrieben wurde, was sich mit den Ergebnissen anderer qualitativer Studien
deckt (Kennelly et al. 2023; Eberhardt et al. 2024). Darliber hinaus werden weitere soziale
Bedingungen wie Migrationserfahrungen als zu beriicksichtigende Faktoren diskutiert (Cederstrém
et al. 2025). Eine andere Studie beschreibt, dass neben der Beeinflussung der Lebensqualitat einige
Patient:innen mit LC gar die Sinnhaftigkeit des Lebens infrage stellten (Lieberwerth und Niemeijer
2024). Winsche an das Manual, den Umgang mit Verdnderungen durch LC in verschiedenen
sozialen Rollen z.B. durch Kommunikationshilfen zu inkludieren, scheinen fiir einige Patient:innen
wichtig zu sein, konnten aber aufgrund des anderweitigen Fokus der Intervention nicht
bericksichtigt werden.

Dysfunktionale Kognitionen und deren Veranderungen wurden von vielen Patient:innen als sehr
bedeutsam wahrgenommen. Die Formulierung funktionaler Gedanken scheint neben der
Akzeptanz somatischer Symptome und der eigenen Permission, geringere Leistungsanspriiche zu

haben, ein hilfreicher Ansatz im Umgang mit den Korperbeschwerden bei LC zu sein. Der Einfluss
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von Kognitionen durch z.B. Entwicklung optimistischer Intentionen wird auch in anderen Studien
als wichtige Bewaltigungsstrategie herausgearbeitet (Kennelly et al. 2023, Lieberwerth und
Niemeijer 2024). Die Forderung akzeptanzorientierter Strategien war dabei nicht Teil der
Erwartungsmanagement-Intervention, kdonnte aber bei  bekanntermaRen  positiven
Wirkmechanismen fiir andere chronische Erkrankungen (Herbert et al. 2022) in weiteren
Interventionen untersucht werden (Nikrah et al. 2023).

Der ,Teufelskreis der Angst” sorgte fiir ein geteiltes Meinungsbild unter den Patient:innen. Ein
geringer Teil konnte eigenes Vermeidungsverhalten auf krankheitsbezogene Angste durch LC
zuriickfiihren und stimmte den Inhalten des Teufelskreises zu. Der GroRteil kritisierte den Begriff
»Vermeidungsverhalten®, weil die Entscheidung der Aktivitatsreduktion das Ergebnis einer realen,
nicht emotional lberlagerten ,Kalkulation” und Risikoabwagung sei, um einer Aggravation der
Symptome entgegenzuwirken, und somit eine funktionale Bewaltigungsstrategie darstelle. Auf die
Auseinandersetzung mit Angst als aufrechterhaltendem Faktor fiir Kérperbeschwerden reagierten
die Teilnehmenden haufig mit innerem Widerstand, was darin begriindet sein kdnnte, dass die
Betroffenen eine Trivialisierung der Symptome sowie eine Stigmatisierung durch die Gesellschaft
und den o6ffentlichen Gesundheitssektor beflirchteten (Kennely et al. 2023, Samper-Pardo et al.
2023, Miller et al. 2024). Diese Erfahrung deckte sich Gber das Interventionsmanual hinaus mit
Aussagen der Teilnehmenden, die sich auf die mangelnde Akzeptanz und Anerkennung von LC als
Erkrankung durch das soziale Umfeld beziehen und darauf, dass kérperliche Beschwerden zum Teil
als ,Motivationsproblem” abgetan wirden. Sie wiinschten sich mehr Unterstitzung und
Behandlungsangebote durch Gesundheitssystem und Behérden, was ebenfalls in anderen Studien
beobachtet wurde (Owen et al. 2024, Miller et al. 2024). Gleichzeitig wiirde es lohnen, die
moglicherweise eingeschrankte Fahigkeit zur Emotionswahrnehmung bei einem Teil von
Patient:innen mit LC genauer in den Blick zu nehmen, da bereits ein Zusammenhang zwischen
Defiziten in der Emotionsverarbeitung und chronischen Koérperbeschwerden untersucht wurde
(Okur et al. 2019).

Im Interventionsmanual wurde angstbedingtes Verhalten weiterhin als aufrechterhaltender Faktor
bericksichtigt, da es einen entscheidenden Risikofaktor darstellt (Tsampasian et al. 2023, Milde et
al. 2023). Zur Akzeptanzforderung der Intervention wurde der , Teufelskreis der Angst” durch den
»Teufelskreis des Schonverhaltens” (Rief und Hiller 1998) ersetzt.

Das Verhaltensexperiment wurde von einigen Patient:innen positiv aufgenommen, da sie eigens
praktizierte Ubungen als sehr hilfreich empfanden, was den Umgang mit Angsten und negativen

Erwartungen und die Zunahme von Selbstvertrauen und Selbstwirksamkeit anbelangte. Andere
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empfanden den Ansatz, Vermeidungsverhalten zu reduzieren, als nicht angemessen, da die
Bereitschaft, Aktivitdten auszuliben, teilweise so hoch sei, dass es im Anschluss zur vollstandigen
Erschopfung (,Crash”) komme, und der Verzicht darauf somit Selbstschutz bedeute. Diese
Diskrepanzen kénnten als allgemeine Unsicherheit der Patient:innen bzgl. eines adaquaten MaRes
an Aktivitatsausiibung gedeutet werden (Humphreys et al. 2021), da gleichzeitig korperliche
Inaktivitdt als starker Autonomieverlust erlebt wird (Moretti et al. 2022). Verunsicherungen
konnten aullerdem durch den immensen Einfluss unterschiedlicher Patient:innenorganisationen
verstarkt werden (Day 2022). Ein Zusammenhang zwischen physischem Aktivitatsniveau und
verbessertem psychischen und kérperlichen Wohlbefinden bei Patient:innen mit LC wurde bereits
mehrfach nachgewiesen und scheint mit Hinblick auf die Forderung und den Nutzen
bewegungsorientierter Verhaltensexperimente eine wichtige Erkenntnis zu sein (Sirotiak et al.
2024, McDowell et al. 2025). KVT-Interventionen im Allgemeinen (iben einen positiven Effekt auf
die Symptomreduktion von u.a. Fatigue und Konzentrationsstorungen aus (Zeraatkar et al. 2024,
Anderer 2025). Der bei vielen Befragten ausgeléste Erwartungsdruck durch die Ubung wurde durch
Umformulierungen auf dem Arbeitsblatt beriicksichtigt, indem ein offenes Outcome impliziert
wurde.

»Pacing” wurde von vielen Teilnehmenden als hilfreiches Konzept benannt. Aufgrund sich
Uberschneidender Symptome mit Myalgischer Enzephalomyelitis/Chronischem Fatigue-Syndrom
(ME/CFS), eine ebenfalls durch Fatigue gekennzeichnete Erkrankung, (NICE 2021) wurde das
Konzept bereits auch fir LC diskutiert, die Datenlage hierzu ist jedoch begrenzt (Meach et al. 2024).
Bislang wurde die Wirksamkeit von ,,Pacing” in Bezug auf eine Abnahme der Symptombelastung bei
LC nicht bestatigt (Godfrey et al. 2024), weshalb die Methode nicht in das Behandlungsmanual
aufgenommen, jedoch zur Forderung der Therapieadhdrenz in der ersten Sitzung erwahnt wurde.
Weitere Untersuchungen bzgl. der Entstehung von Fatigue bei LC sowie der Umgang damit
erscheinen unerlasslich (Thomas et al. 2024).

Daruber hinaus wurde bei einigen Patient:innen neben einem Gefiihl von Isolation und Einsamkeit,
was sich mit anderen Studien deckt (Wang et al. 2022, Selvakumar et al. 2025), sowie der fehlenden
Sichtbarkeit der Erkrankung der Wunsch nach regelmaRigem Austausch in Form von z.B. arztlichen
Gesprachen deutlich. Ahnlich wie bei anderen chronischen Kérperbeschwerden mit starker
psychischer Belastung gibt es bis heute kein ausreichendes medizinisches Versorgungsangebot fir
diese Patient:innengruppe (Al-Jabr et al. 2024b, Touissant et al. 2024). Psychosoziale
Unterstlitzungsangebote werden in der Literatur immer wieder als wichtiger Punkt in der

Versorgung von LC hervorgehoben und als unabdingbar beschrieben (Hossain et al. 2023,
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Klinkhammer et al. 2024). Nicht zuletzt aufgrund berichteter Stigmatisierungserlebnisse
Betroffener werden auch in anderen Studien ein einfacherer und strukturierterer Zugang zu
Hilfsangeboten sowie Moglichkeiten des Austausches gefordert, da Erkrankte aufgrund der
Marginalisierungserfahrungen und entstehender Selbstzweifel bereits die Inanspruchnahme von
Unterstlitzungsmoglichkeiten meiden (Clutterbuck et al. 2024). Dies wiederum kénnte zukiinftig zu
einer Aggravation der psychischen Beschwerdesymptomatik mit steigenden Behandlungskosten

sowie einem Verlust gesellschaftlicher Teilhabe der Patient:innen fihren.

1.4.2. Starken und Limitation

Die vorliegende Fokusgruppenstudie ermoglichte eine aktive Beteiligung Betroffener an der
Entwicklung des Erwartungsmanagement-Interventionsmanuals innerhalb der SOMA.COV-Studie.
Durch die Vielzahl an Riickmeldungen konnten relevante Veranderungen am Manual auf Basis der
Aussagen der Patient:innen mit LC vorgenommen werden. Das Angebot einer zuséatzlichen Online-
Fokusgruppe ermoglichte sowohl ortlich als auch zeitlich eingeschrdankten Patient:innen eine
Teilnahme und konnte aufgrund des hoheren Grades an Anonymitat die Qualitdt der Aussagen
insofern positiv beeinflusst haben, als moglicherweise authentischer geantwortet wurde
(Zwaanswijk und van Dulmen 2014). Die Stichprobe dieser Studie &hnelte beziglich
soziodemographischer Parameter, mit Patient:innen vorwiegend weiblichen Geschlechts und
mittleren Alters, der in der Literatur beschriebenen am haufigsten betroffenen
Patient:innengruppe (Luo et al. 2024). Durch die lange Erkrankungsdauer (19,4 Monate im
Durchschnitt) der Teilnehmenden konnte auf eine groRe Menge an Erfahrungswerten
zuriickgegriffen werden.

Gleichzeitig ist die Stichprobe aufgrund der bestehenden Vorerfahrungen mit psychosomatischen
Behandlungsangeboten sowie einem biopsychosozialen Storungsmodell wenig generalisierbar.
Viele Teilnehmende hatten auRerdem durch die vorherige Gruppentherapie bereits Kontakt zu
Interventionen der KVT, sodass Unerfahrene und Skeptiker:innen ebenso wie schwerer Erkrankte,
die aufgrund starker Konzentrationsdefizite und Erschopfungssymptome nicht teilnehmen
konnten, in dieser Studie keine Reprasentation fanden. GleichermaRen wurden bei insgesamt
hohem Bildungsgrad der Interviewten Erkrankte mit geringem Bildungsgrad nicht abgebildet.

Die Fokusgruppenstudie konnte zusatzlich zum Gewinn essentieller Erkenntnisse aus der
qualitativen Analyse dazu beigetragen haben, dem beschriebenen Bediirfnis der Erkrankten nach

Anerkennung, Wertschatzung und Austausch Gehor zu verschaffen.
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1.4.3. Implikationen fiir die Forschung und Klinik

Die Fokusgruppenstudie stellt einen Meilenstein fiir die Férderung von Anerkennung und
Bericksichtigung an LC erkrankter Patient:innen durch aktive Involvierung Betroffener und das
Eingehen auf deren Bediirfnisse dar. Unterstlitzungsangebote fiir Erkrankte und evidenzbasierte
Therapien fehlen in breiter Masse. Angesichts bisheriger Forschungserkenntnisse zur Entstehung
und Aufrechterhaltung von LC scheint neben der Vermittlung eines biopsychosozialen
Krankheitsmodells die Implementierung weiterer psychotherapeutischer Interventionen
vielversprechend. Das Uberarbeitete Interventionsmanual wird im aktuellen SOMA.COV-Projekt auf
seine Wirksamkeit hin untersucht. Die Forderung weiterer Studien zur Entwicklung von
Interventionen, die potentiell aufrechterhaltende Faktoren wie krankheitsbezogene Angste und
dysfunktionale Symptomerwartungen adressieren, ist nicht zuletzt zur Verhinderung einer
langfristigen Chronifizierung der Symptomatik und psychischen Destabilisierung der Patient:innen

dringend indiziert.
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Abstract

Background

A significant number of individuals who have contracted SARS-CoV-2 report persistent
somatic symptoms after the infection has resolved. Evidence-based treatment options for
Long COVID are lacking to date. To ensure that an expectation management interven-
tion, designed for the research project SOMA.COV, addresses relevant patient needs as
well as to promote treatment acceptance and adherence, a participatory approach was
chosen.

Objective

The aim of the present study was to explore needs and wishes of patients with Long
COVID regarding the preliminary version of an expectation management intervention and
to thereby inform the further development of the treatment manual.

Methods

Twenty-two patients affected by Long COVID participated in one of four focus groups in
June and July 2023. Participants were presented with the draft content of a four-session
expectation management intervention. Feedback was audio-recorded, transcribed, and
analyzed using thematic analysis.

Results

Thirteen themes relating to the main components of the intervention manual were
developed. Large parts of the manual received overall positive feedback, including psycho-
education on the biopsychosocial eticlogy of the condition, elements of cognitive restruc-
turing, and an imagination exercise. Patients’ response to the presented vicious circle of
fear and a behavior change exercise was mixed. Modifications to the manual were made
in response to patients’ feedback.
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Conclusion

Patients with Long COVID provided positive feedback on an expectation management
intervention while also highlighting important adaptations necessary for this patient group.
The study results informed the finalization of the treatment manual within the SOMA.COV
project, which investigates the effectiveness of this intervention for patients with Long
COVID in a three-armed randomized controlled trial.

Introduction

Recent studies on the natural course of Long COVID [1] suggest that a majority of those
affected continue to experience somatic symptoms such as fatigue, cognitive deficits, and pain
for up to more than one year after SARS-CoV-2 infection [2,3]. Although immunological,
virological, vascular, and neurological findings are discussed, the pathophysiology of Long
COVID remains largely unclear and causal treatment options addressing the underlying
pathomechanisms of the condition are missing [4]. Recent research identified biological risk
factors for the development and maintenance of Long COVID - such as female gender, older
age, and disease severity in the acute phase of COVID-19 [5] - and social risk factors like
loneliness [6], less social support, and financial hardship [7]. In addition, several studies also
highlight the role of psychological risk factors for the development and maintenance of Long
COVID [6,8]. Altogether, this points to a complex biopsychosocial etiology of the condition
similar to other persistent somatic symptoms and chronic medical conditions [9-11]. While
most evidence on psychological risk factors confirms the importance of (illness-related) anxi-
ety and depression [12-14], other psychological variables such as dysfunctional expectations,
i.e., future-directed beliefs of increased frequency or intensity of certain symptoms [15], also
seem to contribute to symptom persistence after COVID-19 [16,17]. Psychological inter-
ventions aiming to modify patient expectations via elements of cognitive behavioral therapy
(CBT) have shown to improve clinical outcomes in several medical conditions, including
coronary heart disease, cancer, and chronic pain [18,19]. Despite controversy regarding

the effectiveness of CBT interventions for other fatigue-related conditions such as myalgic
encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CES) [20], first interventional studies
addressing psychological factors in using CBT have shown effective in reducing fatigue in
patients with Long COVID [21,22]. However, therapeutic approaches specifically targeting
symptom expectations and illness-related anxiety in Long COVID are lacking.

Accordingly, our ongoing research project SOMA.COV [23] investigates the effect of a
newly developed treatment approach aiming at the modification of both factors on Long
COVID symptoms. The expectation management intervention consists of four individual
online sessions. In a preliminary version of the intervention manual, the first three sessions
consisted of psychoeducation on the biopsychosocial model [9,10], cognitive restructuring
of dysfunctional symptom expectations, an imagination exercise aiming to induce positive
expectations, and education on perpetuating factors in the vicious circle of fear (acc. to [24]).
At the end of the third session, a behavior change exercise was planned in which the degree of
conviction, the context of the exercise and the avoidance behavior that is planned to be dis-
continued are specified in a written form. The fourth session was intended as a booster session
(for further information see [23] and S1 File).

Since knowledge about effective therapies for Long COVID is still highly limited, engaging
patients in the development of treatments plays a pivotal role for meeting the needs of those
affected and enhancing treatment adherence [25]. This seems to be particularly important
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for patients with Long COVID, who often feel abandoned and experience a lack of support
from health care providers [26]. The fact that psychosocial mechanisms are often neglected in
current explanatory models for Long COVID [27] increases the need to explore acceptability
of a biopsychosocial perspective among those affected by the condition. However, a systematic
review of registered trials on Long COVID found that so far only few studies have involved
patients with Long COVID in intervention development [28]. Examples exist for the devel-
opment of a integrative, manualized psychotherapeutic intervention in Long COVID [29] as
well as of self-management support [30]. Besides, research studies on patients’ evaluations of
existing psychosocial interventions remain scarce [31].

Therefore, the aim of this qualitative study was to actively involve patients with Long
COVID in the further development of the SOMA.COV expectation management interven-
tion manual using focus group interviews. In particular, we aimed to explore patients’ lived
experiences, needs, and perspectives on the draft of the intervention manual in order to subse-
quently adapt the intervention based on patients’ feedback.

Methods
Study design

The present qualitative focus group study was part of the research project SOMA.COV (“Long
COVID: Psychological risk factors and their modification”), an observer-blinded, three-arm,
randomized controlled trial aiming to compare the effect of an expectation management
intervention for patients with Long COVID to an unspecific supportive intervention and
treatment as usual only [23]. SOMA.COV is associated with the interdisciplinary research unit
SOMACROSS (RU 5211) [10].

In this study, adult patients who suffered from Long COVID were presented with the
manual of the SOMA.COV expectation management intervention and their feedback was
obtained in focus group interviews in order to optimize the content of the intervention
according to the needs of those affected. A brief summary of the intervention manual can be
found in the S1 File.

Participants and Setting

The study participants were selected via convenience sampling and comprised outpatients
who visited an eight-session CBT-based group therapy for Long COVID at the psychosomatic
outpatient clinic of the University Medical Center Hamburg-Eppendorf, Germany (UKE), as
well as members of a Long COVID support group from Lower Saxony, Germany. Inclusion
criteria were resolved SARS-CoV-2 infection, self-reported history of Long COVID according
to the NICE guideline [1], age > 18 years, and provision of written informed consent. Patients
with insufficient knowledge of German language were excluded. Recruitment was carried out
between 25" of May until 27" of June 2023, and the focus groups were conducted between

in June 2023. Eligible patients were informed about the study and invited to participate via
telephone calls. In case participants verbally agreed to participate, they received a written dec-
laration of consent and a privacy policy by mail. Participation in the study was reimbursed at
15 euros per hour. The inclusion of participants was carried out until empirical saturation was
reached, which means that no further new and relevant content was identified.

Data collection

A semi-structured interview guide consisting of 17 open-ended questions which related to the
individual sessions of the manual and to general feedback was first developed by three authors
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(MFE, MR, PE) and then revised based on suggestions for improvement of a group of research-
ers (physicians and psychologists) working at the Department of Psychosomatic Medicine and
Psychotherapy at the UKE. The interview guide can be found in the 52 File.

Initial questions from the guide related to lived experiences and coping with the illness as
well as previous treatment experiences and treatment needs. In this way, an overview of indi-
vidual patient experiences with Long COVID was gained. The results regarding these topics
will be published elsewhere. After presentation of the intervention manual, subsequent ques-
tions focused on the comprehensibility of the biopsychosocial model and the role of symptom
expectations and illness-related anxiety for symptom persistence from patients’ perspective
as well as the feasibility of the imagination exercise, which was performed in full length in all
focus groups. In addition, questions relating to the comprehensibility and applicability of the
vicious circle of fear and the behavior change exercise were asked. At the end, final feedback
was obtained, including suggestions for additions to the manual.

Overall, four focus groups of three hours each took place, with four to seven patients in each
group. Three focus groups were held on the premises of the psychosomatic outpatient clinic
at the UKE and one focus group took place online. In addition to two interviewers (MF and
MR) and the study participants, a student assistant was present in each focus group to take
notes on the participants’ statements. To characterize the study sample, sociodemographic (sex,
age, employment) and Long COVID-related information (number of SARS-CoV-2 infections,
presence and duration of Long COVID) was assessed prior to the interviews. Persistent somatic
symptoms were assessed with the Patient Health Questionnaire-15 (PHQ-15), which measures
burden by fifteen common somatic symptoms (e.g., pain, fatigue, and shortness of breath)
within the last four weeks on a three-point scale (from “not bothered at all” to “bothered a lot”).
Sum scores are categorized into minimal (1-4 points), low (5-9 points), moderate (10-14 points),
and severe (15-30 points) somatic symptom burden. Internal consistency of the PHQ-15 can be
considered high (Cronbach’s a 0.80) [32].

Interview data was collected using audio-recordings and transcribed verbatim by two stu-
dent assistants and two authors (MF, MR) while assuring pseudonymization [33]. Transcripts
were created using the software MAXQDA (MAXQDA Analytics Pro 2022 Network, VERBI),
which was subsequently used to analyze the data. Transcripts were not given to the partici-
pants for correction.

Data analysis

Thematic Analysis by Braun and Clarke was used in six steps: (1) familiarizing with the
data, (2) generating codes, (3) combining codes into themes, (4) reviewing themes, (5)
defining and naming themes, and (6) reporting [34]. The first step consisted of taking notes
on the participants’ statements to obtain an initial overview. In line with collaborative
coding [34], all four focus groups transcripts were then coded twice by two authors (MF,
MR) to promote diversity of interpretation. During the analysis, the focus was placed on

a semantic and therefore mainly explicit level. The analysis enabled a combined inductive
and deductive approach to identify key topics relating to the research questions [35]. On the
one hand, new themes were developed in a relatively free manner in the course of coding
the data (inductive). On the other hand, specific evaluation questions were asked along the
structure of the intervention (deductive). A codebook was created to facilitate the analysis
process. In the next step, the codes were combined into initial themes. The codebook is
available upon request from the corresponding author. MF and MR were in regular discus-
sion with the head psychologist (PE). These meetings led to new themes with new emphases
and definitions until all three researchers agreed on a final identification of themes. Results
were not made available to the participants at the end and were therefore not discussed
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with them. Reporting of the results is based on the checklist for “Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research” (COREQ; see S3 File) [36].

Research team and reflexivity

The focus groups were conducted by two authors: MFE, physician, and MR, psychologist with
a master’s degree and experience in qualitative research. Both interviewers were male and in
training as cognitive behavioral psychotherapists. The study was supervised by PE (female),
project manager of SOMA.COV and head psychologist of the Department of Psychosomatic
Medicine and Psychotherapy at the UKE with a PhD degree. At the time of the study, MF was
working in the outpatient clinic of the same department and already knew four participants
from group psychotherapy sessions there. Personal information about the researchers was not
known to the participants.

Ethical considerations

The present study was approved by the Local Psychological Ethics Committee (LPEK) at the
Center for Psychosocial Medicine of the University Medical Center Hamburg-Eppendorf on
May 23rd, 2023 (approval number LPEK-0624). The study adheres to the guidelines of the
World Medical Association Declaration of Helsinki from 1964 as amended in 2013 [37].

Results

Initially, 30 patients who met the inclusion criteria were contacted. Eight patients could either
not be reached or declined participation. This resulted in a total of N = 22 patients included in
the study. Of those, seven patients took part in the first focus group, five in the second online
group, four in the third group, and six in the fourth group. Participants were aged between 28
and 63 years, with the majority being female, and exhibited a moderate mean somatic symp-
tom burden. Sociodemographic characteristics, information related to Long COVID, and
results of the PHQ-15 are presented in Table 1.

In the course of data analysis, we developed 13 themes (see Table 2) that reflect partici-
pants’ statements on the six main topics of the interventional manual. Characteristic quotes
were selected and translated from German into English.

Topic 1: Biopsychosocial model

The first topic deals with feedback on the comprehensibility of the presented biopsychosocial
model that is part of the first session of the intervention.

Agreement on the interaction between body and mind

Overall, the introduction to the general biopsychosocial model was rated as comprehensible
and easy to adapt by the majority of participants. The interviewees appeared to find it easier to
recognize the influence of physical conditions and social factors on the psyche than vice versa.

Many participants emphasized that their somatic symptoms of Long COVID are connected
to their emotions and thoughts and gave examples of this. Especially, depressed mood, anx-
iety, and desperation were mentioned several times as consequences of physical impairment
and no improvement in health status:

“When the body functions properly, the mind often functions better as well” (P2)

“You are disappointed in yourself, because you do so much. Why the hell doesn’t it get any
better?” (P16)
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Table 1. Sociodemographic and clinical characteristics of the study group (N = 22).

Variable Study sample
Sex, n (%)
Female 17 (77.3%)
Male 4(18.2%)
Diverse 1 (4.6%)
Age, M (SD) 43.6 (11.55)
Living situation, n (%)
Living together 16 (72.7%)
Living alone 4(18.2%)
Education, 1 (%)
Without professional qualification 0 (0%)
In vocational training 0 (0%)
Completed vocational training 14 (63.6%)
University degree 8 (36.4%)
Employment, # (%)
Currently not working 10 (45.5%)
Retired 1 (4.5%)
Unemployed 3(13.6%)
Employed part-time 6 (27.3%)
Employed full-time 2(9.1%)
Number of SARS-CoV-2 infections, »n (%)
1 13 (59.1%)
2 5(22.7%)
3 3(13.6%)
4 1 (4.6%)
Long COVID status, n (%)
Recovered 1 (4.5%)
Still affected 21 (95.5%)
Months since self-reported Long COVID, M (SD) 19.4(10.5)
PHQ-15, 7 (%)
Minimal 1 (4.5%)
Low 3(13.6%)
Moderate 8 (36.4%)
Severe 10 (45.5%)
PHQ-15, M (SD) 14.7 (4.98)

Note. # = number of participants; M = mean; SD = standard deviation; PHQ-15 = Patient Health Questionnaire-15.

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0317905.t001

The impact of social factors - such as stress in the family, challenging work or financial
situations or difficulties with authorities - on mental and physical health, including sleeping
behavior, was underlined by a few participants.

“All the drama with the authorities has been going on for two and a half years, so I can’t
rest. The health insurance company is constantly pressuring me.” (P3)

“My adolescent son is still running around at 11 oclock in the evening in an extremely bad
mood. This is preventing me from sleeping and causing me stress” (P10)

One participant could not relate to the biopsychosocial model, and rated anxiety and
sadness as largely independent of processes in the body: “No, I don’t think it affects the
body.” (P17)
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Table 2. Overview of developed themes related to the six topics of the expectation management intervention
manual of the SOMA.COV trial.

Topic Themes
1: Biopsychosocial model (1* session) « Agreement on the interaction between body and mind
2: Cogpnitive restructuring (2" session) « “Change in the mind”: Opportunities for cognitive restructuring

« “Plan B”: Acceptance and reorientation as an additional cogni-
tive approach

3: Imagination exercise (2" session) « “Cartwheels”: Unfolding vitality and energy

« “Less pain”: Pleasant body sensation

« “Bubbling kettle”: Concentration difficulties and challenges in
the transfer to everyday life

4: Vicious circle of fear (3* session) « “Snail shell”: Avoidance as a consequence of fear
« “Calculation” Risk assessment instead of fear

« “Illness of dashed hopes”: Self-overload instead of avoidance

5: Behavior change exercise (3" session) « Promotion of self-confidence: Encouragement to carry out the
exercise

« Criticism of the terms “avoidance behavior” and “result”

« Determining the framework conditions: Additional suggestions

6: Further feedback and needs « “Pacing” and provision of resources: Participants’ wishes

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0317905.t002

Topic 2: Cognitive restructuring

The second topic comprises patients’ perspective on the role of dysfunctional cognitions
(symptom expectations and anxious thoughts in the context of illness-related anxiety) in Long
COVID, which are addressed as part of cognitive restructuring in the second session.

“Change in the mind”: Opportunities for cognitive restructuring

Almost all participants confirmed that functional thoughts, such as those proposed within the
intervention, promote a balanced mood and behavioral activation. Modifying negative expec-
tations was experienced as a helpful coping strategy:

“I changed my mind suddenly and thought ‘Now I am going to make it. And indeed, things
are improving now.” (P3)

“I have the expectation that it [reading] will work again soon, so I am practicing” (P14)

Another helpful approach that was frequently mentioned was the practice of shifting one’s
attention to one’s own progress, such as extending one’s running route, or focusing on the
progresses of other patients: “I focused more on the people who have found a way.” (P3)

“Plan B”: Acceptance and reorientation as an additional cognitive
approach

Some participants reported that the acceptance of having to adapt activities such as house-
work and hobbies to their condition boosted their confidence and self-efficacy, which was
beneficial in dealing with Long COVID. Although hobbies could no longer be pursued with
the same intensity due to rapid exhaustion, they tried to accept these life changes. One patient
reported having found joy in the creativity required to reorganize activities:

“I trust in having a plan B. When I am unable to proceed, I reflect on what I had enjoyed in
the past and consider alternative ways to achieve it. Being creative can be enjoyable.” (P1)

“When I overload myself, T acknowledge it and try to accept it: ‘Okay, I have totally over-
loaded myself and that is the reality now.” (P10)
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Topic 3: Imagination exercise

The third topic summarizes feedback on the feasibility of the imagination exercise, which aims
to improve body image and induce positive expectations and was carried out with all partici-
pants as further part of the second session.

“Cartwheels”: Unfolding vitality and energy

The majority of patients reported that imagining a positive body image activated satisfying feel-
ings such as lightness, liveliness, and joy. They stated to have been able to engage well with the
exercise and described positive images that the exercise had evoked. Imaginations in which par-
ticipants were able to perform activities in a way that was currently not possible in real life were
well received. Some participants felt so comfortable that they were reluctant to end the exercise:

“I felt energized and active. I pictured myself in a sunny stubble field, doing cartwheels and
somersaults. It was a delightful experience. I didn’t worry about it not working anymore, but
rather enjoyed the image as if I was actually doing it” (P1)

“Tjust strolled through the day, just as I am, under trees, slightly shady” (P7)

“Less pain”: Pleasant body sensation

The image of being symptom-free was emphasized as a novel, very profitable experience. One
patient reported to even have felt less pain during the exercise:

“I didn’t think about my main symptoms, which are annoying, and that was a pleasant
feeling” (P3)

“The idea of being carefree, of simply living without feeling anything in your body that
hurts, just like before, was born.” (P17)

“Bubbling kettle”: Concentration difficulties and challenges in the transfer
to everyday life

A couple of participants acknowledged negative experiences during the imagination exer-
cise, such as difficulties concentrating. One interviewee mentioned feeling stressed and tense
in response to the exercise, particularly due to the requirement to actively imagine bodily
sensations:

“Staying focused is stressful. It feels like a kettle starting to bubble, creating tension instead
of relaxation.” (P16)

One participant emphasized the importance of guided instruction in dealing with his pain.
He believed that the exercise would not be helpful in the long term due to difficulties in per-
forming it independently without guidance in his everyday life:

“But if 'll do it [the exercise] on my own, it won’t help me much?” (P11)

Topic 4: Vicious circle of fear

The fourth topic comprises participants’ statements on the comprehensibility and suitability
of the vicious circle of fear explained in the third session to illustrate maintenance of illness-
related anxiety.

“Snail shell”: Avoidance as a consequence of fear

Three patients reported to benefit from psychoeducation on the vicious circle of fear. For
instance, they stated that excessive illness-related anxiety and the associated reinforcement of
somatic symptoms caused them to cancel upcoming appointments, meetings with friends, or
parties:
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“I canceled all the parties and celebrations that were coming up, just out of fear that I
wouldn’t be able to handle it. T withdraw like a snail and prefer to lie down and sleep.” (P19)

“Calculation”: Risk assessment instead of fear

Most participants considered it important to emphasize that the avoidance behavior depicted
in the vicious circle was not a consequence of excessive anxiety, but a “healthy response” to
a “real risk assessment” (P4). In case of symptoms, it was advisable for them to avoid poten-
tial symptom exacerbation and to protect themselves from another “crash” by taking a break
or planning ahead. Some interviewees reported they felt stigmatized by society and falsely
accused of unjustified avoidance behavior:

“There is nothing wrong with saying ‘T’'m not going to go jogging’ because I know I
am going to crash afterwards. That is protection. Long COVID is not recognized as a life-
threatening disease. [...] I know that symptoms will occur if T do certain things.” (P6)

“I do not consciously avoid things out of fear, but rather calculate what I am capable of
doing” (P8)

“Illness of dashed hopes”: Self-overload instead of avoidance

In all four focus groups, participants pointed out that they frequently pushed themselves to
their limits when engaging in activities. If symptoms such as rapid exhaustion after a walk
became less frequent, they tended to overload quickly. They reported feeling highly moti-
vated to improve their performance and experiencing disappointment in case of failure. One
participant described the “illness of dashed hopes” as constant effort with the frequent feeling
of “running into a wall” (P8). Accordingly, the term “avoidance behavior” in the context of
reduced activity was rated as unsuitable by most participants:

“I was annoyed and said to myself: ‘now you’re running again’ [...] And then I ended up in
the ditch, I was so exhausted.” (P2)

“On good days, it is satisfying to feel like you are making progress and accomplish a lot.
However, it is important not to overextend yourself and cross boundaries. Learning to hold
back is crucial, even if you have the desire to do more.” (P8)

These persistent “setbacks” would lead to a discrepancy between the individual’s self-
perception and their primary aspirations on the one hand and their actual disability on the
other. This discrepancy would have a negative impact on the mood of some patients:

“I have always had a positive outlook on everything: ‘You can do it> I would feel disap-
pointed if I did not succeed” (P16)

“I am very ambitious and performance-oriented. However, there have been times when
setbacks have affected my motivation and dragged me down.” (P20)

Topic 5: Behavior change exercise

The fifth topic captures patients’ feedback on the behavior change exercise, which aims at
reducing avoidance behavior and gradually increasing activity while challenging dysfunc-
tional symptom expectations. The exercise is part of the third session and presented on a
work sheet.

Promotion of self-confidence: Encouragement to carry out the exercise

The majority of participants reacted positively to the behavior exercise. Their own experiences
seemed to undermine that it is worth trying things out again to make positive learning experi-
ences. Frequently anticipated dysfunctional expectations of negative outcomes mostly did not
come true:
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“That is what I did for myself. Ultimately, I realized that I didn’t need my avoidance strat-
egy or safety behavior because I was still able to resume after the appointment. Reflecting on
and comparing this experience to my expectations was beneficial for me”” (P15)

Additionally, patients described that engaging in self-initiated activities such as sports and
hobbies (e.g., creative work) could increase self-confidence and provide symptom relief. For
instance, one participant mentioned that working out helped her to regain “a piece of [her]
old life” (P9). Accordingly, the exercise was well received:

“After watching a five-minute YouTube tutorial [on sewing curtains], I successfully com-
pleted the task. This boosted my confidence and self-efficacy.” (P7)

“I experienced that I had overcome avoidance behavior and strengthened my self-
confidence as a result” (P13)

Many patients perceived a worksheet on which the person’s individual anxieties and frame-
work conditions of the exercise are written as helpful to better recall what they had planned
and to visualize changes when repeating the exercise. One participant compared this docu-
mentation to a “stress diary” in everyday life (P9) and highlighted the advantage of tracking
progress and reflecting on obstacles.

Criticism of the terms “avoidance behavior” and “result”

Negative feedback related to the wording of two parts of the worksheet. First, it was import-
ant to some participants that the choice of words did not create any “performance expecta-
tions” (P4). Since the exercise focusses on trying out formerly avoided activities rather than
on “performing”, they proposed to rephrase the term “result” in a more open and future-
oriented way. Suggestions included “learning process” (P5) or “[w]hat will be possible next
time?” (P20).

Similar to the vicious circle, many participants criticized the phrase “avoidance behavior”
and in some cases considered it offensive. Compared to anxiety disorders, some patients did
not regard inactivity as a dysfunctional coping strategy but as a self-protection. Other patients
compared Long COVID to other chronic conditions such as diabetes, thereby reflecting on
the reasonableness of their concerns:

“Any person with diabetes who says ‘I cannot attend a cake festival because I am afraid of
consuming too much sugar’ is making a wise decision.” (P6).

Determining the framework conditions: Additional suggestions

Few patients expressed the wish to include potential precautions, such as preparations the day
before, into the planning of the behavior change exercise. Planning for different scenarios was
not perceived as dysfunctional safety behavior, but as very essential due to risk assessment:
“It is very important to establish clear framework conditions before attempting any action.” (P4)
“When I'm invited, I wash my hair the night before because it is too stressful to do it on the
same day. It may be helpful to prepare if you have something planned.” (P17)

Topic 6: Further feedback and needs

The last topic deals with general feedback on the intervention manual with a focus on further
suggestions for changes and additions.

“Pacing” and provision of resources: Participants’ wishes

Many participants mentioned “pacing’, the restriction of activities based on subjective energy
levels [38], as a strategy for coping with Long COVID. They reacted surprised to the concept
not being included in the manual and suggested addressing it in the intervention:

PLOS ONE | https://doi.org/10.1371/journal.pone.0317905 February 3, 2025 10/18

25



PLOS ONE

Development of an expectation management intervention for Long COVID

“I would be totally surprised if this topic [pacing] didn’t come up at all” (P1)

Some participants expressed a desire for additional resources to be included in the inter-
vention. These resources could include support for effectively communicating personal
boundaries to family, friends, and others, as well as an “interest list” (P7), a list of positive
activities, to help cope with frustration and somatic symptoms:

“I missed how to communicate changes to your friends, family, or acquaintances. Some
people react with understanding while others are defiant and cannot accept that things are
changing for them as well” (P5)

“It is crucial to find empowering resources to help cope with frustration and strengthen the
motivation to deal with the illness.” (P8)

Changes to the manual of the expectation management intervention based
on patients’ feedback

Based on patients’ feedback in the focus group interviews, most adjustments were made to the
third session. To promote patients’ identification with the material and to increase treat-
ment adherence, the “vicious circle of fear” was replaced by the “vicious circle of protective
behavior” and the term “avoidance behavior” was removed. The behavior change exercise
underwent several transformations: The main focus of the exercise was shifted to testing one’s
negative symptom expectations instead of overcoming avoidance behavior and the conditions
for carrying out the exercise were expanded and clarified (e.g., place and time of the exercise).
An open outcome was emphasized to alleviate pressure to perform or disappointment. In
addition, a brief explanation of the concept of pacing as one possible intervention for Long
COVID was added to the introduction of the manual, along with a note that pacing will not
be part of the following sessions. An overview of all changes made to the intervention manual
as a result of the focus groups is presented in Table 3. A summary of the intervention manual
and its detailed changes in relation to the individual sessions is displayed in the S1 File.

Discussion

This study actively engaged patients in the development of an expectation management inter-
vention for Long COVID, highlighting the importance of patient involvement in the devel-
opment of treatments for this highly debilitating condition. The aims of the study were to
explore the lived experiences, needs, and perspectives of patients with Long COVID regarding
the intervention and to adapt the treatment manual accordingly. In line with the structure of
the manual, topics discussed in the focus groups included the biopsychosocial model [9-11],
cognitive restructuring of dysfunctional symptom expectations, an imagination exercise, the
vicious circle of fear (acc. to [24]), a behavior change exercise, as well as further feedback and
needs. A total of 13 themes were developed on the six topics, reflecting key aspects of lived
experiences and patient perspectives.

Large parts of the manual received positive feedback by patients with Long COVID, includ-
ing the psychoeducation on the biopsychosocial model, elements of cognitive restructuring and
the imagination exercise carried out in the focus group session. Concerning the biopsychoso-
cial model, the findings support the feasibility and acceptance of psychoeducation on biopsy-
chosocial interactions in Long COVID. In particular, feelings of disappointment, insecurity
and depressed mood were mentioned as both consequences of somatic symptoms as well as
influencing somatic symptom burden. The impact of social aspects related to Long COVID on
physical and mental wellbeing, including difficulties with the health care system, insurance, and
financial problems, were considered particularly important by patients. These experiences are
consistent with those reported in other qualitative studies on Long COVID [39]. In a systematic
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Table 3. Overview of changes to the manual of the expectation management intervention of the SOMA.COV trial

in resp to patients’ feedback during focus group interviews.
Before focus groups After focus groups
Study description Study description:

« Description and procedure of the research project
SOMA.COV

« Addition of a statement on pacing as one treatment
approach

« Information on the development of Long COVID, its
course and treatment approaches

“Vicious circle of fear”

“Vicious circle of protective behavior”

« Avoidance behavior as a consequence of dysfunctional
and anxiety-related cognitions

« Renaming of the “vicious circle of fear” and removal
of the term “avoidance behavior”

Behavior change exercise

Behavior change exercise

« Focus on avoidance behavior « Focus on testing negative expectations

« Specification of conditions (place, time, alone or with
other people)

« Emphasis on open outcome

review of qualitative findings on the lived experiences of people living with Long COVID, Hos-
sain et al. [26] emphasize the critical impact of financial stress and challenges within the health
care system on the wellbeing of affected patients. In our study, many participants additionally
pointed to difficult family situations as another important social aspect contributing to the
biopsychosocial experience of their disease. Wishes to address challenges posed by changes

in social roles as part of the intervention were also expressed. While providing patients with
strategies to cope with their changed social role and to communicate their condition to friends
and family seems to be important, the inclusion of such strategies was beyond the scope of an
expectation management intervention focused on the modification of illness-related anxiety
and dysfunctional symptom expectations. The same applies for support in dealing with finan-
cial hardship or conflicts with insurances, pointing to the need for appropriate counseling and
support services. Regarding cognitive restructuring, many participants reported to benefit from
developing functional thoughts and considered it a helpful tool for coping with symptoms.
Accepting both the symptoms and having to adapt to a lower activity level were also perceived
as helpful in reducing mental and physical stress. This is in line with reports of other qualitative
studies on the needs of patients with Long COVID which identified “mindset changes” through
acceptance and optimism as important coping mechanisms [39]. Promoting acceptance in
dealing with symptoms was not the focus of the present mechanism-based intervention. How-
ever, given the coping experiences described above and the growing evidence for acceptance-
based interventions (e.g., acceptance and commitment therapy) for reducing distress and
improving quality of life as well as psychological flexibility in chronic health conditions [40,41],
this appears to be a possible direction for further interventions [42].

Feedback on the vicious circle of fear was divided. On the one hand, several patients could
relate their own experiences of fear-avoidance behavior to the model, while others considered
the avoidance of activities a result of a “rational assessment”, denying emotional involvement.
These patients perceived avoidance and safety behavior not as a dysfunctional process, but as
necessary in order to adapt to the recurrent worsening of symptoms after exertion. This posi-
tion may be partially explained by patients’ frequently reported experience that Long COVID
symptoms are trivialized, not least by health care providers [39,43], which may result in
reluctance to engage with the idea of anxiety being a maintaining factor of somatic symptoms.
Several studies report patients’ experience of somatic symptoms being dismissed or consid-
ered purely as a mental health issue [43-45], especially patients with previous mental health
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illnesses [39]. At the same time, not experiencing accompanying emotions of avoidance or
safety behavior could also hint towards reduced emotional perception in a subgroup of Long
COVID patients. Since prior studies repeatedly confirmed the association between emotion
regulation deficits and persistent somatic symptoms [11,46], emotion recognition and regula-
tion is also worth investigating in patients with Long COVID.

When revising the intervention manual, we still included anxiety-related behavior as a
maintaining factor of somatic symptoms, as anxiety is an important psychological risk factor
of [12-14] and therefore part of existing CBT approaches for Long COVID [47]. In order
to enhance the acceptability of the intervention, the vicious circle of fear was replaced by a
“vicious circle of protective behavior” (adapted from Rief, 1998 [48]) as a model for explaining
reinforcement of somatic symptoms (see Table 3). This vicious circle describes how perceived
physical changes are interpreted as threatening and maintained through protective behavior,
thereby shifting the focus from anxiety to the association between personal (protective) behav-
ior and symptom persistence,

Concerning the behavior change exercise, some of the participants welcomed the ratio-
nale and found it supported their own experiences of overcoming fear and regaining self-
confidence and self-efficacy after trying out previously avoided activities. However, some
patients reported the impression that their worsening of somatic symptoms was more associ-
ated with behavioral endurance patterns characterized by unsteady activity levels or physical
overuse. These contrasting experiences can be seen as a reflection of the insecurity many
participants experience while trying out new behavior [49].

Suggestions for changes to the design of the exercise concerned removing the terms avoid-
ance and safety behaviors, which several patients described as inducing pressure to “perform”. In
revising the exercise, emphasis was placed on describing and testing dysfunctional expectations,
without explicitly promoting a reduction in safety behaviors (see Table 3 and S1 File). Frequent
feedback by the participants of the focus groups concerned activity pacing as an element missing
in the preliminary intervention manual, Because of its symptomatic overlap with ME/CFS [50],
pacing has been discussed as a coping strategy for Long COVID. Currently, research into the
effects of pacing for Long COVID is limited [51]. While recent studies favor cautious exercise in
Long COVID [52], the definition and delivery of pacing approaches for ME/CFS varies widely,
including the question whether an increase in activity should be part of it. Consequently, mean-
ingful conclusions cannot yet be drawn regarding its effectiveness in reducing somatic symptom
burden [53], which is why pacing was not included in the SOMA.COV intervention manual. At
the same time, pacing approaches seem to go along with high acceptance among those affected
by Long COVID. Future research should investigate clearly defined pacing approaches for Long
COVID in order to inform further intervention development.

Our sample predominantly consisted of middle-aged women, which aligns with existing
literature indicating that women are more frequently affected by Long COVID than men, par-
ticularly individuals in middle and older age groups [5]. Additionally, participants displayed
a considerable impairment of their ability to work, prolonged illness duration, and a high
overall symptom burden, also consistent with previous findings [2,54]. These aspects show
commonalities with Long COVID patients in other studies and emphasize functional impair-
ment of those affected.

Strengths and limitations

This study actively involved patients in the development of an expectation management inter-
vention for Long COVID. Instead of evaluating the treatment manual after its implementation,
it was adapted based on patient’s feedback before being applied in the three-armed randomized
controlled trial SOMA.COV [23]. The use of different modalities for the focus groups (online
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and in person) allowed patients with varying degrees of impairment and different residences to
participate. Almost half of the sample had experienced Long COVID symptoms for more than
1.5 years. Due to their prolonged experience with the condition, patients shared multiple indi-
vidual coping strategies, which enriched their feedback on the intervention components.
However, selection biases must be taken into account when interpreting the results. First,
a significant proportion of the sample was recruited from the psychosomatic outpatient clinic
at the UKE, i.e., patients who have already actively presented in a psychosomatic setting,
meaning that the perspectives of individuals who are critical of biopsychosocial interactions
or of those who are too impaired to participate in a three-hour focus group may be missing.
Similarly, the delivery of the material in the focus groups required a high degree of cognitive
effort and perspective-taking. Given that concentration difficulties are a common symptom of
Long COVID [55], the voices of those less impaired may be overrepresented.. Furthermore,
most participants had attended, and some continued to attend, a Long COVID group ther-
apy including elements of CBT. We did not control for additional therapy experiences, which
may have influenced the individual use and approval of specific CBT concepts as well as the
perspectives on the intervention manual presented. Also, all participants had a high level
of education and were fluent in German language, which may have contributed to a better
understanding of the content provided. In light of less educated groups being disproportion-
ately affected by Long COVID [56] as well by persistent somatic symptoms in general [11],
this limitation should be considered. Finally, the results were not shared with the participants,
which prevented further discussion and validation of the findings by those involved.

Conclusion

In the present qualitative focus group study, patients with Long COVID provided positive
feedback on an expectation management intervention while also highlighting important
adaptations necessary for this patient group. Our results indicate that both patients and health
care practitioners should be better educated about the importance of biopsychosocial interac-
tions and the role of psychological factors in the persistence of somatic symptoms to reduce
stigmatization. Given the novelty of the condition, patients” experience of stigmatization,

and insecurities regarding the application of treatment concepts for which evidence to date is
insufficient, involving patients with Long COVID in qualitative evaluations of interventions is
essential to gain a better understanding of their needs and to better tailor future interventions.

Supporting information
S1 File. Summary of the expectation management intervention manual of the SOMA.

COV trial including incorporated changes in response to the focus groups.
(DOCX)

S2 File. Interview guide.
(DOCX)

S3 File. COREQ checklist.
(PDF)
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3. Zusammenfassung/Abstract

Einleitung: Evidenzbasierte Behandlungsangebote fir Patient:innen mit LC fehlen. Das SOMA.COV-
Projekt untersucht daher die Effekte einer Erwartungsmanagement-Intervention. Um die
Akzeptanz und Wirksamkeit dieser Intervention zu foérdern, wurden in dieser qualitativen Studie
Betroffene zur Weiterentwicklung des Interventionsmanuals befragt.

Methoden: Vier Fokusgruppen mit 22 Patient:innen wurden im Juni 2023 durchgefiihrt. Die
Auswertung der Interviewtranskripte erfolgte mittels Thematischer Analyse.

Ergebnisse: 13 Themen wurden zu den Inhalten des Manuals identifiziert. Das Manual erfuhr
Uberwiegend positives Feedback, etwa zur Psychoedukation des biopsychosozialen Modells und zur
Durchfiihrung der Imaginationsiibung. Aufgrund der Kritik zum , Teufelskreis der Angst” und dem
Verhaltensexperiment hin wurden Veranderungen am Manual vorgenommen.

Schlussfolgerung: Die Berlicksichtigung der realitdtsnahen Riickmeldungen bei der
Weiterentwicklung des Interventionsmanuals erscheint im Hinblick auf die geschilderten
Marginalisierungerfahrungen Betroffener mit LC essentiell. Das im Rahmen dieser Studie

Uberarbeitete Interventionsmanual wird im SOMA.COV-Projekt genutzt.

Introduction: Evidence-based treatment options for patients with LC are lacking. The SOMA.COV
project therefore investigates the effects of an expectation management intervention. In order to
promote acceptance and effectiveness, patients were interviewed in this qualitative study on the
further development of the intervention manual.

Methods: Four focus groups, comprising a total of 22 patients, were conducted in June 2023. The
interview transcripts were analyzed using thematic analysis.

Results: 13 themes were developed regarding the content of the manual. The manual received
predominantly positive feedback, for example on the psychoeducation of the biopsychosocial
model and the feasibility of the imagination exercise. Changes were made to the manual in
response to criticism of the “vicious circle of fear” and the behavioral experiment.

Conclusion: The consideration of patients’ feedback in the further development of the intervention
manual appears essential in view of the marginalization experiences of people with LC described.
The intervention manual, which was revised as part of this study, will be utilised in the SOMA.COV

project.
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