Educacion remota para pacientes que viven con un estoma:
protocolo para un consenso de expertos italiano

RESUMEN

Objetivo/Hipotesis Las personas que viven con un estoma enfrentan desafios fisicos, psicolégicos y sociales que se benefician
de vias de educacién estructuradas. Si bien la educacién presencial impartida por estomaterapeutas mejora los resultados, falta
orientacién especifica para la educacion remota sobre estomas. Este estudio tiene como objetivo desarrollar un conjunto nacional,
validado por expertos, de indicaciones que especifiquen qué ensefar, cdmo impartirlo de manera remota (incluyendo vias mixtas) y
cémo evaluarlo.

Métodos Se llevara a cabo un Delphi modificado, junto con un enfoque de conferencia de consenso, y se informara a través de
ACCORD. Se reclutara un panel nacional heterogéneo de estomaterapeutas con al menos cinco afnos de experiencia profesional
y que hayan completado un curso de especializacién de 1500 horas en cuidado de estomas; ademds de pacientes expertos,
identificados a través de la Federacion Nacional Italiana de la Asociacién de Pacientes con Incontinencia y Estoma. La Ronda 1
consistird en una discusion grupal en linea de 90 minutos para refinar las indicaciones derivadas de la literatura y las definiciones
clave. Las rondas posteriores, basadas en encuestas en linea, evaluaran las afirmaciones en una escala de 4 puntos, permitiendo
comentarios de texto libre y retroalimentacidon controlada. Se define consenso como >75% de acuerdo, con un objetivo de
>70% de tasa de respuesta entre rondas. Los datos cuantitativos se analizardn para obtener porcentajes y tasas; los comentarios
cualitativos guiaran la revision iterativa.

Resultados Los productos finales incluiran contenido educativo central; criterios para diferenciar vias presenciales, remotas y
mixtas; y estandares minimos de equidad, privacidad, consentimiento y proteccidn de datos.

Conclusion El estudio entregara el primer consenso nacional de expertos para la educaciéon remota sobre estomas, ofreciendo
un plan practico, centrado en la persona y seguro para los servicios rutinarios, asi como un conjunto compartido de resultados

para la mejora de la calidad.

Palabras clave consenso, técnica Delphi, educacién, estoma, educacién remota.
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INTRODUCCION

Vivir con un estoma implica navegar un recorrido complejo y
multifacético marcado por desafios fisicos, psicolégicos y
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sociales.” La creacién quirurgica de un estoma no solo modifica
la funcion corporal, sino que también impacta la imagen corporal,
el bienestar emocional, la participacion social y la calidad de vida
en general.** Por lo tanto, proporcionar educacién al paciente
de manera personalizada, estructurada y oportuna es esencial.
Idealmente, dichas intervenciones educativas deberian comenzar
en la fase preoperatoria y continuar postoperatoriamente,
ayudando a los pacientes a adaptarse a su nueva realidad y
fomentando la autonomia en el autocuidado.® La Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) ha reconocido durante mucho tiempo
la importancia de la educacion del paciente para permitir que los
individuos gestionen su salud de manera efectiva. Sus informes
de 1998 y 2023 subrayaron la necesidad de programas educativos
centrados en la persona, accesibles y continuos para mejorar
la autogestién, particularmente en condiciones crénicas y de
cuidado a largo plazo.”® En el contexto del cuidado de estomas,
estas guias se han traducido en rutas educativas estructuradas
que incorporan una variedad de métodos, incluyendo folletos
impresos, ensefianza presencial, demostraciones, juegos de
roles y apoyo continuo. Se ha demostrado que estos enfoques
multimodales mejoran el conocimiento, las estrategias
de afrontamiento y la adherencia a las rutinas de cuidado.®™
Actualmente, estas intervenciones educativas se imparten
principalmente por enfermeras especializadas conocidas como
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estomaterapeutas, quienes poseen competencias clinicas
y educativas avanzadas en el manejo de estomas. Numerosos
estudios han demostrado que la educacién proporcionada por
estomaterapeutas conduce a mejores resultados en términos de
autoeficacia, automonitorizacién, independencia en el cuidado
del estoma y calidad de vida relacionada con la salud.®' Sin
embargo, a pesar de la efectividad de la educacién presencial, la
creciente disponibilidad de herramientas digitales y la necesidad
de mantener la continuidad del cuidado durante la pandemia
de COVID-19 han acelerado la adopcién de modalidades
educativas remotas, como plataformas en linea, consultas por
video y servicios de telemedicina.'? Si bien estas herramientas
digitales ofrecen nuevas oportunidades para la educacién y el
apoyo, su implementacién en el cuidado de estomas sigue siendo
fragmentada y carece de orientacién estandarizada. Actualmente,
no existen guias clinicas ni recomendaciones basadas en evidencia
que definan como deben estructurarse, impartirse o evaluarse las
intervenciones educativas remotas en esta poblacion especifica.
En un escenario ideal, las guias clinicas estarian fundamentadas
en evidencia empirica robusta. Sin embargo, en areas como la
educacién remota para pacientes que viven con un estoma, la
bibliografia sigue siendo insuficiente y las mejores practicas
aun no se han establecido.” En ausencia de una base sélida de
evidencia, se recomiendan metodologias basadas en consenso,
como la técnica Delphi, para identificar los componentes clave
y los criterios de practica. El estudio Delphi es particularmente
adecuado para areas donde se necesita la opinion de expertos
para guiar la toma de decisiones y donde la evidencia empirica es
escasa o emergente.™

Objetivo

El objetivo de este Consenso de Expertos sera agregar los juicios
de los expertos y evaluar la consistencia de las respuestas a lo largo
de rondas sucesivas para alcanzar consenso sobre la realizacion
e implementacién de vias de educacidon remota para pacientes
que viven con un estoma. Este estudio Delphi se aplicara a nivel
nacional en ltalia.

METODOS

Se llevarad a cabo un estudio Delphi modificado en conjunto
con un enfoque de conferencia de consenso.”™'¢ El proceso
implicara la administracién de multiples rondas de encuestas a un
panel nacional de expertos. En la primera fase, una discusion en
grupo focal solicitara las opiniones del panel sobre la educacién
remota para pacientes que viven con un estoma. El equipo
de investigacién analizard estas respuestas y las devolvera al
panel en forma de afirmaciones o preguntas. En el cuestionario
subsiguiente, se pedira a los expertos que califiquen o clasifiquen
estas afirmaciones seguin su experiencia. Este proceso iterativo
continuard hasta que se alcance consenso sobre algunos o todos
los items, segun sea necesario. Para incluir todo el espectro de
opiniones, se utilizard una muestra heterogénea.'” Se formara un
panel nacional de expertos, compuesto por aproximadamente 15
miembros e incluyendo tanto estomaterapeutas como personas
que viven con un estoma y son consideradas pacientes expertas.
La presentacién de los resultados seguird la lista de verificacion del
Accurate Consensus Reporting Document (ACCORD).'®

Descripcion del panel de expertos

Se definird como expertos a individuos informados,' especialistas
en su campo,?® o personas que poseen un conocimiento
sustancial sobre el tema. En consecuencia, el panel de expertos
estard compuesto por enfermeras especializadas en cuidado
de estomas (estomaterapeutas) y personas expertas que viven
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con un estoma. Los estomaterapeutas seran seleccionados en
funcion de la finalizacién de un curso de especializacién post-
licenciatura de 1500 horas en cuidado de estomas, la ausencia
de conflictos de interés relacionados con la investigacion y un
minimo de cinco afos de practica. Las personas que viven con
un estoma seran elegidas en colaboracion con la Federaciéon
Nacional Italiana de Asociaciones de Pacientes con Incontinencia
y Ostomizados (FAIS). Para garantizar la homogeneidad, el panel
incluird aproximadamente 15 participantes, segun lo sugerido
por Delbecq et al.?' El tamafio general del estudio Delphi sera
consistente con las recomendaciones de Doughty.?

Proceso de reclutamiento

Los estomaterapeutas seran reclutados mediante muestreo por
conveniencia a través de una carta de invitaciéon enviada por
correo.” Las personas que viven con un estoma seran reclutadas
en colaboraciéon con FAIS mediante una carta de invitacion
distribuida por correo electrénico o llamada telefénica.

Grupo directivo de investigacion

Se constituird un comité directivo de investigacion para supervisar
el estudio. El comité preparara y difundira los materiales para las
rondas Delphi, incluyendo investigadores con experiencia en
educacion del paciente, cuidado de estomas y la experiencia vivida
de ostomizados. El comité no participara en las calificaciones
Delphi; en cambio, supervisard y monitorizara el proceso. Dos
investigadores presidiran el grupo focal: GV (presidente; profesor
asistente en enfermeria y enfermero con doctorado) y AP
(copresidente; investigador asociado en enfermeria y estudiante
de doctorado). Ambos son enfermeros y coordinaran todo el
proceso Delphi desde la discusién del grupo focal hasta la ronda
final.

Confidencialidad

El estudio garantizara la confidencialidad: aunque los participantes
puedan reconocer la participaciéon de otros, sus evaluaciones
y opiniones permaneceran completamente anénimas.” Se
garantizara anonimato completo en la segunda, subsiguiente y
ultima ronda; el anonimato no sera posible durante la discusién del
grupo focal.

Rondas

Se organizaran un minimo de tres rondas Delphi; se podrén realizar
rondas adicionales dependiendo del porcentaje de consenso
alcanzado al final de cada ronda. Para garantizar calidad y claridad,
se realizard una prueba piloto de los materiales de la primera ronda
con estomaterapeutas y personas que viven con un estoma.?'?
La duraciéon prevista es de seis semanas (aproximadamente dos
semanas por ronda), y podra extenderse si se requieren rondas
adicionales.

Primera ronda

La ronda inicial presentard y discutird las indicaciones preliminares
para la educacion remota de pacientes derivadas de una revisién
de la bibliografia.?* Estas indicaciones son generales para la
educacién remota de pacientes y no especificas para el cuidado
de estomas, ya que la bibliografia carece de orientacién especifica
sobre estomas. Los miembros del panel participaran en una
discusién de grupo focal realizada de manera remota a través
de Microsoft Teams?® para explorar areas de acuerdo iniciales
y presentar estas indicaciones a estomaterapeutas y pacientes
expertos.”’ Dos investigadores dirigiran la sesién: un moderador
experimentado (GV), quien guiard la discusién y asegurara la
adhesién a la agenda, y un observador (AP), quien documentara



dinamicas no verbales/paraverbales, registrard notas de campo
sobre las caracteristicas y comportamientos de los participantes,
y apoyard al moderador en el logro de los objetivos de la
sesion.”® La sesion comenzara con el registro de participantes y la
confirmacién del consentimiento informado, seguido de una breve
descripcion del estudio y las normas bdsicas para la comunicacién
respetuosa. La discusién seguird una secuencia pre-especificada
de indicaciones derivadas de la literatura, con el moderador
promoviendo la participacion equilibrada. La sesién concluird con
un resumen de los puntos clave e ideas para reflexiones finales. La
discusion del grupo focal tendrd una duracién aproximada de 90
minutos.

Segunda ronda

La segunda ronda refinard y priorizara las indicaciones surgidas
de la discusién del grupo focal. Su objetivo es recopilar consenso
sobre la relevancia, viabilidad y claridad de las afirmaciones
preliminares derivadas de la Ronda 1. Estas afirmaciones
abordaran el contenido, el formato, los métodos de entrega y las
estrategias de evaluacién para intervenciones educativas remotas
adaptadas a personas que viven con un estoma. Para permitir
una recopilacion eficiente y rapida de opiniones de expertos
con retroalimentacién controlada,” todos los participantes de la
Ronda 1 (estomaterapeutas y pacientes expertos) calificardn cada
afirmacion en una escala tipo Likert de 4 puntos (1=totalmente
en desacuerdo; 4=totalmente de acuerdo) y dispondran de
espacio para comentar, sugerir reescrituras o proponer adiciones.
El cuestionario se disefiard para completarse en menos de 30
minutos.’® Ademas, se presentardn y evaluaran definiciones de
un conjunto de términos clave, como “educacién remota para
pacientes’, “sesiones educativas mixtas”, “educaciéon remota” y
“educacion terapéutica del paciente’, utilizando el mismo método
que para las indicaciones, para garantizar una terminologia
compartida y validada por expertos para las rondas subsiguientes.
Si no se alcanza el umbral de consenso del 75% en la Ronda
2, se llevaran a cabo rondas Delphi adicionales, revisando y
recalificando iterativamente los items, hasta alcanzar un acuerdo
>75% o hasta que el panel indique que una mayor convergencia es
poco probable.

Ultima ronda

La ronda final finalizard el acuerdo de los expertos sobre los
componentes clave de la educacién remota para personas que
viven con un estoma. Los resultados y la retroalimentacién de
la ronda anterior informaran su disefio. El objetivo sera doble:
alcanzar un consenso definitivo sobre las afirmaciones revisadas
que no alcanzaron el umbral de acuerdo en la ronda anterior
y validar el conjunto completo de indicaciones generadas a lo
largo del proceso, concluyendo asi la construccion del consenso y
asegurando que la versién final refleje una vision compartida por
los expertos.' Los participantes recibirdn un resumen conciso de
los resultados de la ronda anterior, incluyendo las calificaciones
agregadas y una sintesis de los comentarios cualitativos. Se
presentard una encuesta simplificada con las versiones finales de
las afirmaciones revisadas que previamente carecian de consenso,
junto con el conjunto completo de afirmaciones ya consensuadas,
para su confirmacién. Cada item sera nuevamente calificado en la
escala tipo Likert de 4 puntos, con comentarios breves opcionales.
Las afirmaciones que alcancen un acuerdo =75% se consideraran
como alcanzadas en consenso final. Se informara explicitamente a
los participantes que esta es la uUltima ronda y que sus respuestas
daran forma a las indicaciones finales para disefar y organizar
la educacién remota para pacientes con estoma. Los datos
cuantitativos determinaran si los items revisados cumplen con el

umbral de consenso predefinido, y los comentarios cualitativos
se revisaran para identificar cualquier ambigledad residual. Sin
embargo, no se planificardn modificaciones adicionales mas alla de
esta ronda.

La Ronda 2 y cualquier ronda subsiguiente, incluida la ronda
final, se administraran como encuestas en linea mediante
Microsoft Forms y se distribuirdn a todos los panelistas por correo
electrénico.

Analisis de datos

El audio de la Ronda 1 serd grabado, transcrito textualmente y
analizado para refinar las indicaciones derivadas de la bibliografia
y adaptarlas a las rutas educativas de cuidado de estomas. Los
datos cuantitativos de la Ronda 2 (y cualquier ronda subsiguiente)
y de la ronda final se analizarén utilizando SPSS (Versién 29.0.2.0).
Para cada item se calcularan estadisticas descriptivas (frecuencias
y porcentajes).

Acuerdo definido
El umbral de consenso se establecerd en un 75% de acuerdo,
consistente con la bibliografia previa sobre Delphi.*'

Rigor
Para mantener el rigor metodoldgico, se requerird una tasa de
respuesta de al menos 70% entre rondas.

Fiabilidad

La fiabilidad se reforzard mediante varias estrategias. El uso de un
grupo focal en la primera ronda generara ideas fundamentadas
tanto en la experiencia profesional como en la experiencia vivida.
Los mismos participantes se mantendran a lo largo de las tres
rondas para permitir comparaciones estables.>? El anonimato
en la segunda (y cualquier ronda subsiguiente) y en la ultima
ronda minimizard la presidon de grupo y la influencia social.” Los
cuestionarios seran probados en piloto para asegurar claridad, y la
retroalimentacion controlada de cada ronda guiara la siguiente.”
Aunque algunos autores han cuestionado la fiabilidad de los
estudios Delphi debido a sesgos personales y situacionales,® este
estudio seguird un método directo y estructurado con seleccién
consistente del panel, disefio estandarizado de cuestionarios y
umbrales predefinidos, reforzando asi la fiabilidad y la calidad
general.

Validez

Se emplearan multiples estrategias para respaldar la validez. La
validez de contenido y de apariencia se abordard mediante la
conformacién de un panel multidisciplinario que incluya tanto
estomaterapeutas expertos como pacientes, integrando asi
el conocimiento clinico y la experiencia vivida. La realizacion
de la Ronda 1 como discusién de grupo focal permitird a los
participantes generar recomendaciones clave directamente,
asegurando que las rondas subsiguientes reflejen perspectivas
del mundo real. La estructura iterativa del proceso Delphi,
con retroalimentacion controlada y refinamiento de items,
permitird a los participantes reevaluar y aclarar sus opiniones,
aumentando la credibilidad mediante el juicio colectivo de
expertos. Aunque la validez externa puede verse limitada por el
muestreo intencionado, la cobertura nacional y la diversidad en
la representacién geogréfica mitigardn este riesgo. Para mejorar
la transparencia y la confirmabilidad, todos los pasos en el disefio,
la recopilacion de datos, el anélisis y la toma de decisiones se
documentaran detalladamente.
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RESULTADOS ESPERADOS

El estudio producird un conjunto de indicaciones validadas por
expertos para educacion terapéutica de pacientes impartida de
forma remota, adaptada a personas que viven con un estoma.
Partiendo de la evidencia general sobre educacién remota para
pacientes, estas indicaciones se refinaran mediante un proceso
Delphi multidisciplinario que integre la experiencia clinica de
los estomaterapeutas con la experiencia vivida de pacientes
expertos. Se espera que la mayoria de los items alcance el umbral
de acuerdo predefinido de >75%, mientras que las areas con
evidencia empirica limitada se complementaran con opiniones
de expertos claramente sefalizadas. Se espera que los resultados
finales especifiquen el contenido educativo central; los formatos
y métodos de entrega apropiados (incluyendo criterios para vias
presenciales, remotas y mixtas); y los roles y responsabilidades
dentro del equipo de atencién. Se articularan estandares minimos
de equidad, privacidad, consentimiento informado y proteccion
de datos. Ademas, se espera definir un conjunto minimo de datos
conciso para la evaluacién rutinaria, que abarque resultados como
autoeficacia, nivel de autocuidado, alertas de complicaciones y
satisfaccion, con tiempos sugeridos y herramientas factibles para el
uso clinico diario.

CONCLUSION

Este protocolo describe un Delphi modificado, disefado para
generar el primer consenso nacional, y potencialmente el
primero en Europa, sobre educacién terapéutica remota para
el cuidado de estomas. Al traducir los principios generales de
la educacién remota en orientacidon especifica para estomas,
lista para la préctica y co-producida con clinicos y pacientes, el
estudio tiene como objetivo estandarizar qué debe ensefarse,
cdmo debe impartirse, quién debe hacerlo y cémo debe
monitorizarse en los servicios rutinarios. El conjunto resultante
de indicaciones ofrecera un plan de accién inmediatamente
utilizable para la educacién remota centrada en la persona,
equitativa y segura, al mismo tiempo que proporcionard un
lenguaje comun y resultados medibles para la mejora de la
calidad. Aunque los métodos de consenso no reemplazan la
evidencia experimental, los resultados de este estudio estan
destinados a informar ensayos de factibilidad y eficacia,
evaluaciones econémicas y estudios de implementacién, y
pueden adaptarse a otras condiciones a medida que se acumule
evidencia empirica mas solida sobre la educacién a distancia.
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