Education a distance des patients vivant avec une stomie : un
protocole pour un consensus d'experts italiens

RESUME

Objectif/Hypotheése Les personnes vivant avec une stomie font face a des défis physiques, psychologiques et sociaux qui
bénéficient de parcours éducatifs structurés. Bien que I'éducation en personne dispensée par des stomathérapeutes améliore les
résultats, il manque des orientations spécifiques a la stomie pour I'éducation a distance. Cette étude vise a développer un ensemble
national d'indications validées par des experts spécifiant quoi enseigner, comment le livrer a distance (y compris les parcours
mixtes) et comment |'évaluer.

Méthodes Une méthode de Delphes modifiée, associée a une approche de conférence de consensus, sera mené et rapporté
via ACCORD. Un panel national hétérogene de stomathérapeutes ayant au moins cing ans d'expérience professionnelle et ayant
suivi un cours de spécialisation de 1 500 heures en soins de stomie ; et de patients experts, identifiés par la Fédération nationale
italienne de I'association des patients incontinents et stomisés, seront recrutés. Le premier tour sera une discussion en ligne de
groupe de 90 minutes pour affiner les indications et définitions clés dérivées de la littérature. Les tours suivants, basés sur des
enquétes en ligne, évalueront les déclarations sur une échelle de 4 points, permettant des commentaires en texte libre et des
retours contrélés. Le consensus est défini comme un accord > 75 %, avec un objectif de taux de réponse > 70 % entre les tours.
Les données quantitatives seront analysées pour les pourcentages et les taux ; les commentaires qualitatifs guideront la révision
itérative.

Résultats comprendront le contenu éducatif de base ; des criteres distinguant les parcours en face a face, a distance et mixtes ;
ainsi que les normes minimales pour I'équité, la confidentialité, le consentement et la protection des données.

Conclusion L'étude fournira le premier consensus national d'experts pour I'éducation a distance de la stomie, offrant un plan
pratique, centré sur la personne, sécurisé pour les services de routine et un ensemble de résultats partagés pour I'amélioration de

la qualité.

Mots-clés : consensus, méthode de Delphes, éducation, stomie, éducation a distance.
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INTRODUCTION

Vivre avec une stomie implique de naviguer dans un parcours
complexe et multifacette marqué par des défis physiques,
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psychologiques et sociaux.' La création chirurgicale d'une
stomie modifie non seulement la fonction corporelle, mais
affecte également l'image corporelle, le bien-étre émotionnel,
la participation sociale et la qualité de vie globale.*® Par
conséquent, il est essentiel de fournir une éducation des patients
adaptée, structurée et opportune. Idéalement, ces interventions
éducatives devraient commencer dans la phase préopératoire
et se poursuivre aprés |'opération, aidant les patients a s'adapter
a leur nouvelle réalité et favorisant l'autonomie dans les soins
personnels.® L'Organisation mondiale de la santé (OMS) reconnait
depuis longtemps l'importance de I'éducation des patients pour
permettre aux individus de gérer efficacement leur santé. Ses
rapports de 1998 et 2023 ont souligné la nécessité de programmes
éducatifs centrés sur la personne, accessibles et continus pour
améliorer l'autogestion, en particulier dans les conditions
chroniques et les soins de longue durée.”? Dans le cadre des soins
de stomie, ces directives ont été traduites en parcours éducatifs
structurés qui intégrent une gamme de méthodes, y compris
des brochures imprimées, des enseignements en face a face,
des démonstrations, des jeux de réle et un soutien continu. Il a
été démontré que ces approches multimodales améliorent les
connaissances, les stratégies d'adaptation et I'adhérence aux
routines de soins.'® Actuellement, ces interventions éducatives
sont principalement dispensées par des infirmier(ere)s spécialisé(e)
s appelé(e)s stomathérapeutes, qui possédent des compétences
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cliniques et éducatives avancées en prise en charge de la
stomie. De nombreuses études ont démontré que I'éducation
dispensée par des stomathérapeutes conduit a de meilleurs
résultats en termes d'auto-efficacité, de surveillance personnelle,
d'indépendance dans les soins de stomie et de qualité de vie
liée a la santé.*" Cependant, malgré I'efficacité de I'éducation
en personne, la disponibilité croissante des outils numériques
et la nécessité de maintenir la continuité des soins pendant la
pandémie de COVID-19 ont accéléré I'adoption de modalités
éducatives a distance, telles que les plateformes en ligne, les
consultations vidéo et les services de télésanté.’? Bien que ces
outils numériques offrent de nouvelles opportunités d'éducation
et de soutien, leur mise en ceuvre dans les soins de stomie reste
fragmentée et manque de directives standardisées. De nos jours,
il n'existe pas de directives cliniques ou de recommandations
fondées sur des preuves qui définissent comment les interventions
éducatives a distance doivent étre structurées, dispensées ou
évaluées pour cette population spécifique. Dans un scénario
idéal, les directives cliniques seraient basées sur des preuves
empiriques solides. Cependant, dans des domaines tels que
I'éducation a distance des patients vivant avec une stomie, la
littérature reste insuffisante et les meilleures pratiques restent
a établir.”™ En I'absence d'une base de preuves solides, des
méthodologies basées sur le consensus, telles que la méthode de
Delphes, sont recommandées pour identifier les éléments clés et
les critéres de pratique. L'étude de Delphes est particulierement
bien adaptée aux domaines ou l'opinion d'experts est nécessaire
pour guider la prise de décision et ou les preuves empiriques sont
soit inexistantes, soit émergentes.™

Objectif

L'objectif de ce Consensus des experts sera de regrouper les
jugements d'experts et d'évaluer la cohérence des réponses a
travers les rondes successives afin d'atteindre un consensus sur la
conduite et la mise en ceuvre des parcours d'éducation a distance
pour les personnes vivant avec une stomie. Cette méthode de
Delphes sera appliquée a I'échelle nationale en Italie.

METHODES

Une méthode de Delphes modifiée sera menée en conjonction
avec une approche de conférence de consensus.™'¢ Le processus
impliquera I'administration de plusieurs séries de sondages a
un panel national d'experts. Dans la premiére phase, une
discussion en groupe de réflexion sollicitera les opinions du panel
sur I'éducation a distance des patients vivant avec une stomie.
L'équipe de recherche analysera ces réponses et les renverra
au panel sous forme de déclarations ou de questions. Dans le
questionnaire suivant, les experts seront invités a évaluer ou
a classer ces déclarations en fonction de leur expertise. Ce
processus itératif se poursuivra jusqu'a ce qu'un consensus soit
atteint sur certains ou tous les éléments, selon les besoins.'* Pour
inclure tout le spectre des opinions, un échantillon hétérogéne
sera utilisé.’” Un panel national d'experts sera formé, composé
d'environ 15 membres, incluant a la fois des stomathérapeutes
et des personnes vivant avec une stomie et considérées comme
des patients experts. Le rapport suivra la liste de vérification
Accurate Consensus Reporting Document (ACCORD) (document de
référence pour le rapport consensuel précis).'®

Description du panel d'experts

Les experts seront définis comme des individus informés,' des
spécialistes dans leur domaine,?® ou des personnes possédant
une connaissance substantielle du sujet. Par conséquent, le panel
d'experts sera composé d'infirmier(ere)s spécialisé(e)s dans les
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soins de stomie (stomathérapeutes) et de personnes expertes
vivant avec une stomie. Les stomathérapeutes seront sélectionnés
en fonction de I'achévement d'un cours de spécialisation post-
bachelor de 1 500 heures en soins de stomie, de 'absence de
conflits d'intéréts liés a la recherche, et d'un minimum de cing ans
de pratique. Les personnes vivant avec une stomie seront choisies
en collaboration avec la Fédération nationale des associations de
patients incontinents et stomisés d'ltalie [Federazione Associazioni
Incontinenti e Stomizzati] Pour garantir I'hnomogénéité, le panel
comprendra environ 15 participants, comme suggéré par Delbecq
et al.?' La taille globale de I'étude de Delphes sera conforme aux
recommandations de Doughty.?

Le processus de recrutement

Les stomathérapeutes seront recrutés par échantillonnage de
convenance via une lettre d'invitation envoyée par courrier.
Les personnes vivant avec une stomie seront recrutées en
collaboration avec la FAIS via une lettre d'invitation envoyée par
email ou par téléphone.

Groupe de pilotage de la recherche

Un comité de pilotage de la recherche sera constitué pour
superviser I'étude. Le comité préparera et diffusera des matériaux
pour les tours de Delphes, y compris des chercheurs spécialisés
dans I'éducation des patients, les soins de stomie et I'expérience
vécue de la stomie. Le comité ne participera pas aux évaluations
de Delphes ; il supervisera et surveillera plutét le processus. Deux
chercheurs dirigeront le groupe de discussion : GV (président ;
professeur adjoint en soins infirmiers et infirmier titulaire d'un PhD)
et AP (coprésident ; chercheur en soins infirmiers et étudiant en
doctorat). Tous deux sont infirmiers et coordonneront I'ensemble
du processus de Delphes, de la discussion du groupe de discussion
jusqu'au dernier tour.

Confidentialité

L'étude garantira la confidentialité : bien que les répondants
puissent reconnaitre la participation des autres, leurs évaluations
et opinions resteront complétement anonymes.'® L'anonymat
complet sera garanti lors du deuxiéme, des tours suivants et
du dernier tour ; I'anonymat ne sera pas possible pendant la
discussion du groupe de discussion.

Tours

Un minimum de trois tours de Delphes sera organisé ; des
tours supplémentaires pourront étre réalisés en fonction du
pourcentage de consensus atteint a la fin de chaque tour. Pour
garantir la qualité et la clarté, un test pilote des matériaux du
premier tour sera effectué avec des stomathérapeutes et des
personnes vivant avec une stomie.?’?* La durée prévue est de six
semaines (environ deux semaines par tour), et peut étre prolongée
si des tours supplémentaires sont nécessaires.

Premier tour

Le premier tour introduira et discutera des indications
préliminaires pour I'éducation a distance des patients dérivées
d'une revue de la littérature.”® Ces indications sont générales pour
I'éducation a distance des patients et ne sont pas spécifiques
aux soins de stomie, car la littérature manque d'orientations
spécifiques a la stomie. Les membres du panel participeront a
une discussion de groupe de réflexion réalisée a distance via
Microsoft Teams? pour explorer les premiers domaines d'accord
et présenter ces indications aux stomathérapeutes experts et aux
patients.?” Deux chercheurs dirigeront la session : un modérateur
expérimenté (GV), qui guidera la discussion et veillera a ce que



I'agenda soit respecté, et un observateur (AP), qui documentera
les dynamiques non verbales/paraverbales, prendra des notes de
terrain sur les caractéristiques et comportements des participants,
et soutiendra le modérateur pour atteindre les objectifs de
la session.” La session commencera par l'enregistrement des
participants et la confirmation du consentement éclairé, suivie
d'un apercu bref de I'étude et des regles de base pour une
communication respectueuse. La discussion se poursuivra a travers
une séquence pré-spécifiée d'indications dérivées de la littérature,
avec le modérateur encourageant une participation équilibrée. La
session se terminera par un résumé des points clés et des pistes
pour des réflexions finales. La discussion du groupe de réflexion
durera environ 90 minutes.

Deuxieme tour

Le deuxieme tour affinera et priorisera les indications
émergentes de la discussion du groupe de réflexion. Il vise a
recueillir un consensus sur la pertinence, la faisabilité et la clarté
des déclarations préliminaires dérivées du premier tour. Ces
déclarations traiteront du contenu, du format, des méthodes
de diffusion et des stratégies d'évaluation des interventions
éducatives a distance adaptées aux personnes vivant avec une
stomie. Pour permettre la collecte efficace et rapide des opinions
d'experts avec des retours controlés,?® tous les participants
du premier tour (stomathérapeutes et patients experts)
évalueront chaque déclaration sur une échelle de type Likert a
4 points (1 = fortement en désaccord ; 4 = fortement d'accord)
et ils disposeront d'un espace pour commenter, suggérer une
reformulation ou proposer des ajouts. Le questionnaire sera
congu pour étre complété en moins de 30 minutes.*® De plus, les
définitions d'un ensemble de termes clés, tels que « éducation
a distance des patients », « sessions éducatives mixtes », «
éducation a distance » et « éducation thérapeutique des patients
», seront présentées et évaluées en utilisant la méme méthode
que les indications, afin de garantir une terminologie partagée
et validée par les experts pour les tours suivants. Si le seuil de
consensus de 75 % n'est pas atteint lors du deuxieme tour, des
tours de Delphes supplémentaires seront réalisés, révisant et
réévaluant itérativement les éléments, jusqu'a ce qu'un accord
> 75 % soit atteint ou que le panel indique qu'une convergence
supplémentaire est peu probable.

Dernier tour

Le dernier tour finalisera I'accord des experts sur les composants
clés de I'éducation a distance pour les personnes vivant avec
une stomie. Les résultats et les retours du tour précédent
guideront sa conception. L'objectif sera double : atteindre un
consensus définitif sur les déclarations révisées qui n'ont
pas atteint le seuil d'accord dans le tour précédent et valider
I'ensemble des indications générées tout au long du processus,
concluant ainsi la construction du consensus et garantissant que
la version finale refléte une vision partagée des experts.” Les
participants recevront un résumé concis des résultats du tour
précédent, comprenant les évaluations agrégées et une synthése
des commentaires qualitatifs. Un sondage simplifié présentera
les versions finales des déclarations révisées qui n'avaient pas
atteint le consensus précédemment, ainsi que lI'ensemble complet
des déclarations déja en consensus, pour confirmation. Chaque
élément sera a nouveau évalué sur I'échelle Likert a 4 points,
avec des commentaires courts facultatifs. Les déclarations ayant
atteint un accord = 75 % seront considérées comme ayant atteint
le consensus final. Les participants seront explicitement informés
qu'il s'agit du dernier tour et que leurs réponses faconneront
les indications finales pour la conception et I'organisation de

I'éducation a distance pour les patients stomisés. Les données
quantitatives détermineront si les éléments révisés respectent le
seuil de consensus prédéfini, et les commentaires qualitatifs seront
examinés pour identifier toute ambiguité résiduelle. Cependant,
aucune modification supplémentaire ne sera prévue au-dela de ce
tour.

Le deuxiéme tour, ainsi que tous les tours suivants, y compris le
dernier tour, seront administrés sous forme de sondages en ligne
via Microsoft Forms et distribués a tous les panélistes par email.

Analyse des données

L'audio du premier tour sera enregistré, transcrit mot a mot et
analysé pour affiner les indications dérivées de la littérature et les
adapter aux parcours éducatifs de soins de stomie. Les données
quantitatives du deuxiéme tour (et de tous les tours suivants) et
du dernier tour seront analysées a I'aide de SPSS (Version 29.0.2.0).
Pour chaque élément, des statistiques descriptives (fréquences et
pourcentages) seront calculées.

Accord défini

Le seuil de consensus sera fixé a un accord de 75 %, conformément
a la littérature précédente de Delphes.?

Rigueur

Pour maintenir la rigueur méthodologique, un taux de réponse
d'au moins 70 % entre les tours sera requis.

Fiabilité

La fiabilité sera renforcée par plusieurs stratégies. L'utilisation
d'un groupe de discussion lors du premier tour générera des
idées ancrées a la fois dans I'expérience professionnelle et vécue.
Les mémes participants seront retenus pour les trois tours afin
de permettre des comparaisons stables.?? L'anonymat lors du
deuxieme (et des tours suivants) et du dernier tour minimisera
la pression de groupe et l'influence sociale.’” Les questionnaires
seront testés en pilote pour garantir leur clarté, et les retours
contr6lés de chaque tour guideront le suivant.?' Bien que certains
auteurs aient remis en question la fiabilité des études de Delphes
en raison des biais personnels et situationnels,*® cette étude suivra
une méthode simple et structurée avec une sélection cohérente du
panel, une conception de questionnaire standardisée, et des seuils
prédéfinis, renforcant ainsi la fiabilité et la qualité globale.

Validité

Plusieurs stratégies soutiendront la validité. La validité du
contenu et de la forme sera abordée en constituant un panel
multidisciplinaire comprenant a la fois des stomathérapeutes
experts et des patients, intégrant ainsi les connaissances
cliniques et expérientielles. La réalisation du premier tour sous
forme de discussion de groupe de réflexion permettra aux
participants de générer directement des recommandations clés,
garantissant que les tours suivants reflétent des perspectives
du monde réel. La structure itérative du processus de Delphes,
avec des retours contrélés et un affinage des éléments,
permettra aux participants de réévaluer et clarifier leurs points
de vue, renforcant ainsi la crédibilité par le jugement collectif
des experts. Bien que la validité externe puisse étre limitée par
un échantillonnage ciblé, la couverture nationale et la diversité
de la représentation géographique atténueront ce risque. Pour
améliorer la transparence et la confirmabilité, toutes les étapes de
la conception, de la collecte des données, de 'analyse et de la prise
de décision seront documentées en détail.
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RESULTATS ATTENDUS

L'étude produira un ensemble d'indications validées par des
experts pour I'éducation thérapeutique a distance des patients,
adaptée aux personnes vivant avec une stomie. Partant de preuves
générales sur I'éducation des patients a distance, ces indications
seront affinées a travers un processus de Delphes multidisciplinaire
qui integre I'expertise clinique des stomathérapeutes avec
I'expérience vécue des patients experts. Nous nous attendons a ce
que la plupart des éléments atteignent le seuil d'accord prédéfini
de = 75 %, tandis que les domaines avec des preuves empiriques
limitées seront complétés par des avis d'experts clairement
signalés. Les résultats finaux devraient spécifier le contenu éducatif
de base ; les formats appropriés et les méthodes de diffusion (y
compiris les critéres pour les parcours en face a face, a distance et
mixtes) ; ainsi que les roles et responsabilités au sein de I'équipe
de soins. Les normes minimales pour I'équité, la confidentialité,
le consentement éclairé et la protection des données seront
précisées. De plus, nous nous attendons a définir un ensemble
minimal de données pour I'évaluation de routine, couvrant des
résultats tels que l'auto-efficacité, le niveau de soins personnels,
les alertes aux complications et la satisfaction, avec un calendrier
suggéré et des outils réalisables pour une utilisation clinique
quotidienne.

CONCLUSION

Ce protocole décrit une étude de Delphes modifiée, congue pour
générer le premier consensus national, potentiellement le premier
en Europe, sur I'éducation thérapeutique a distance des patients
pour les soins de stomie. En traduisant les principes généraux de
I'éducation a distance en directives spécifiques a la stomie, prétes
a I'emploi et co-produites avec des cliniciens et des patients,
I'étude vise a standardiser ce qui doit étre enseigné, comment
cela doit étre délivré, qui doit le faire et comment cela doit étre
surveillé dans les services de routine. L'ensemble d'indications
résultant offrira un plan directement utilisable pour une éducation
a distance centrée sur la personne, équitable et sécurisée, tout en
fournissant un langage commun et des résultats mesurables pour
I'amélioration de la qualité. Bien que les méthodes de consensus
ne remplacent pas les preuves expérimentales, les résultats de
cette étude visent a informer les essais de faisabilité et d'efficacité,
les évaluations économiques et les études de mise en ceuvre,
et peuvent étre adaptés a d'autres conditions a mesure que
des données empiriques plus solides sur I'éducation a distance
s'accumulent.
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