Educacao remota para pessoas vivendo com um estoma:
protocolo para um consenso de especialistas na ltalia

RESUMO

Objetivo/Hipdtese Pessoas vivendo com um estoma enfrentam desafios fisicos, psicolégicos e sociais que se beneficiam de
caminhos educacionais estruturados. Embora a educacéo presencial conduzida por estomaterapeutas melhore os desfechos, ha
falta de orientacao especifica sobre ostomia para educagao remota. Este estudo visa desenvolver um conjunto nacional, validado
por especialistas, de indicagdes que especifiquem o que ensinar, como oferecer educagao remotamente (incluindo caminhos
mistos) e como avalié-la.

Métodos Sera conduzido um Delphi modificado, combinado com uma abordagem de conferéncia de consenso, relatado via
ACCORD. Um painel nacional heterogéneo de estomaterapeutas com pelo menos cinco anos de experiéncia profissional e que
tenham participado de um curso de especializacdo de 1500 horas em cuidados com estoma, além de pacientes especialistas
identificados pela Federacao Nacional Italiana das Associacbes de Pacientes com Incontinéncia e Ostomia, sera recrutado. A
Rodada 1 consistira em um grupo de foco online de 90 minutos para refinar as indicagdes derivadas da literatura e definigbes-
chave. Rodadas subsequentes, baseadas em questionarios online, avaliardo declaragdes em uma escala de 4 pontos, permitindo
comentarios em texto livre e feedback controlado. Consenso é definido como >75% de concordancia, com meta de >70%
de taxa de resposta entre rodadas. Os dados quantitativos serdo analisados em percentuais e taxas; comentdrios qualitativos
orientarao revisoes iterativas.

Resultados Os produtos incluirdo contetdo educacional central; critérios diferenciando caminhos presenciais, remotos e mistos;
e padrées minimos para equidade, privacidade, consentimento e protecdo de dados.

Conclusao O estudo fornecerd o primeiro consenso nacional de especialistas para educacdo remota em ostomia, oferecendo um
modelo pratico, centrado na pessoa, seguro, para servicos rotineiros e um conjunto compartilhado de desfechos para melhoria

da qualidade.
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INTRODUCAO

Viver com um estoma envolve navegar por uma jornada complexa
e multifacetada marcada por desafios fisicos, psicolégicos e

Giulia Villa'
PhD RN

Andrea Poliani'**
PhD Student RN
Email poliani.andrea@unisr.it

Pier Raffaele Spena*

Duilio Fiorenzo Manara'
MScN, RN

'Center for Nursing Research and Innovation, Faculty of Medicine and
Surgery, Vita-Salute University, Mildo, Italia

’Department of Biomedicine and Prevention, Faculty of Medicine,
University of Rome Tor Vergata, Roma, Itdlia

3Italian National Association for Incontinence and Stomised Patients
[Federazione delle Associazioni Incontinenti e Stomizzati], Mildo, Italia

* Autor correspondente

sociais.’® A criacdo cirdrgica de um estoma ndo apenas modifica a
funcao corporal, mas também impacta a imagem corporal, o bem-
estar emocional, a participacao social e a qualidade de vida geral.*”
Consequentemente, fornecer educacdo ao paciente adaptada,
estruturada e oportuna é essencial. Idealmente, tais intervencoes
educacionais devem comecar na fase pré-operatéria e continuar
no pos-operatorio, ajudando os pacientes a se adaptarem a sua
nova realidade e promovendo autonomia no autocuidado.® A
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) reconhece ha muito a
importancia da educacdo do paciente para capacitar individuos a
gerenciar sua saude de forma eficaz. Seus relatérios de 1998 e 2023
ressaltaram a necessidade de programas educacionais centrados
na pessoa, acessiveis e continuos, para aprimorar o autocuidado,
particularmente em condicdes cronicas e de cuidados de longo
prazo.”® No contexto do cuidado com estoma, essas diretrizes
foram traduzidas em caminhos educacionais estruturados que
incorporam uma variedade de métodos, incluindo folhetos
impressos, ensino presencial, demonstragdes, role-playing e
suporte continuo. Essas abordagens multimodais demonstraram
aprimorar o conhecimento, estratégias de enfrentamento e
adesdo as rotinas de cuidado.’’ Atualmente, essas intervencées
educacionais sdo principalmente conduzidas por enfermeiros
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especializados conhecidos como estomaterapeutas, que possuem
competéncias clinicas e educacionais avancadas em manejo
de estoma. Diversos estudos demonstraram que a educacgao
fornecida por estomaterapeutas resulta em melhores desfechos
em termos de autoeficacia, automonitoramento, independéncia
no cuidado do estoma e qualidade de vida relacionada a satde.®"
No entanto, apesar da eficicia da educacgao presencial, a crescente
disponibilidade de ferramentas digitais e a necessidade de manter
a continuidade do cuidado durante a pandemia de COVID-19
aceleraram a adocdo de modalidades educacionais remotas,
como plataformas online, consultas por video e servicos de
telessatide.” Embora essas ferramentas digitais oferecam novas
oportunidades para educacao e suporte, sua implementagao
nos cuidados com estomas permanece fragmentada e carece de
orientacdes padronizadas. Atualmente, ndo existem diretrizes
clinicas ou recomendag¢des baseadas em evidéncias que
definam como as interven¢des educacionais remotas devem ser
estruturadas, conduzidas ou avaliadas nesta populacao especifica.
Em um cenario ideal, as diretrizes clinicas seriam informadas
por evidéncias empiricas robustas. No entanto, em areas como
a educacao remota de pacientes com estoma, a literatura
ainda é insuficiente e as melhores praticas ainda precisam ser
estabelecidas.” Na auséncia de uma base sélida de evidéncias,
metodologias baseadas em consenso, como a técnica Delphi, sdo
recomendadas para identificar componentes e critérios essenciais
para a pratica. O estudo Delphi é particularmente adequado para
areas onde a opinido de especialistas é necessaria para orientar a
tomada de decisdes e onde as evidéncias empiricas sdo escassas
ou emergentes."

Objetivo

O objetivo deste Consenso de Especialistas sera agregar
julgamentos de especialistas e avaliar a consisténcia das respostas
ao longo de rodadas sucessivas para alcancar consenso sobre a
conducdo e implementacdo de caminhos de educagdo remota
para pacientes vivendo com um estoma. Este estudo Delphi sera
aplicado em nivel nacional na Itélia.

METODOS

Um estudo Delphi modificado sera conduzido em conjunto com
uma abordagem de conferéncia de consenso.’>'® O processo
envolverd a aplicacdo de multiplas rodadas de questiondrios a um
painel nacional de especialistas. Na primeira fase, uma discussao
em grupo focal solicitara as opinides do painel sobre educagao
remota para pacientes vivendo com um estoma. A equipe de
pesquisa analisara essas respostas e as retornara ao painel na
forma de declaragdes ou questdes. No questiondrio subsequente,
os especialistas serdo solicitados a avaliar ou classificar essas
declaragées de acordo com sua expertise. Esse processo iterativo
continuara até que o consenso seja alcancado sobre alguns ou
todos os itens, conforme necessério.” Para incluir todo o espectro
de opinides, serad utilizada uma amostra heterogénea.” Serd
formado um painel nacional de especialistas, composto por cerca
de 15 membros, incluindo tanto estomaterapeutas quanto pessoas
vivendo com estoma, consideradas pacientes especialistas. O
relato sequird a checklist do Accurate Consensus Reporting
Document (ACCORD)."

Descricao do painel de especialistas

Especialistas serdo definidos como individuos informados,'
especialistas em sua area,?® ou pessoas com conhecimento
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substancial sobre o tema. Assim, o painel de especialistas
consistird de enfermeiros especializados em cuidados com estoma
(estomaterapeutas) e individuos especialistas vivendo com
ostomia. Os estomaterapeutas serdo selecionados com base na
conclusdo de um curso de especializacdo pds-graduacdo de 1500
horas em cuidados com estoma, auséncia de conflitos de interesse
relacionados a pesquisa e minimo de cinco anos de pratica. Os
individuos vivendo com estoma serdo escolhidos em colaboracdo
com a Federazione Italiana Associazioni Incontinenti e Stomizzati
(FAIS). Para garantir homogeneidade, o painel incluird cerca de 15
participantes, conforme sugerido por Delbecq et al.?' O tamanho
total do estudo Delphi sera consistente com as recomendacdes de
Doughty.?

Processo de recrutamento

Os estomaterapeutas serdo recrutados por amostragem
de conveniéncia via carta de convite enviada por correio.?®* Os
individuos vivendo com estoma serdo recrutados em colaboracao
com a FAIS, por meio de carta de convite distribuida por e-mail ou
ligacao telefénica.

Grupo de Coordenacao da Pesquisa

Um comité de coordenacdo da pesquisa serd constituido
para supervisionar o estudo. O comité preparara e distribuira
materiais para as rodadas Delphi, incluindo investigadores com
experiéncia em educacédo de pacientes, cuidados com estoma
e experiéncias vividas por pessoas com estoma. O comité nao
participard das avaliagées Delphi; em vez disso, supervisionard
e monitorard o processo. Dois pesquisadores presidirdo o grupo
focal: GV (presidente; professor assistente em enfermagem e
enfermeiro PhD) e AP (co-presidente; pesquisador em enfermagem
e estudante de PhD) Ambos sdo enfermeiros e coordenardo todo
o processo Delphi, desde a discussao do grupo focal até a rodada
final.

Confidencialidade

O estudo garantira confidencialidade: embora os respondentes
possam reconhecer a participacdo uns dos outros, suas avaliagdes
e opinides permanecerdo totalmente anénimas.” A anonimidade
completa serd garantida na segunda rodada, nas rodadas
subsequentes e na rodada final; a anonimidade nao sera possivel
durante a discussdo do grupo focal.

Rodadas

Serdo organizadas, no minimo, trés rodadas Delphi; rodadas
adicionais poderdo ser conduzidas dependendo da porcentagem
de consenso alcancada ao final de cada rodada. Para garantir
qualidade e clareza, sera realizado um teste piloto dos materiais
da primeira rodada com estomaterapeutas e individuos
vivendo com estoma.??* A duracdo planejada é de seis semanas
(aproximadamente duas semanas por rodada), podendo ser
estendida caso sejam necessdrias rodadas adicionais.

Primeira Rodada

A rodada inicial introduzird e discutira indicacdes preliminares para
educacao remota de pacientes derivadas de revisao da literatura.”®
Essas indicacdes sdo gerais para educacao remota de pacientes e
nao especificas para cuidados com estoma, pois a literatura carece
de orientagdes especificas para ostomia. Os membros do painel
participardo de um grupo focal remoto via Microsoft Teams®®
para explorar areas iniciais de concordancia e apresentar essas
indicacdes a estomaterapeutas especialistas e pacientes.”’ Dois



pesquisadores conduzirdo a sessao: um moderador experiente
(GQV), que guiara a discussdo e garantird a adesdo a agenda, e
um observador (AP), que documentara dinamicas nao verbais/
paraverbais, registrard notas de campo sobre caracteristicas
e comportamentos dos participantes e apoiard o moderador
no alcance dos objetivos da sessd0.® A sessdo comecard com
o registro dos participantes e confirmacdo do consentimento
informado, seguido por uma breve visdo geral do estudo e regras
basicas para comunicagdo respeitosa. A discussdo seguird uma
sequéncia pré-especificada de indicacdes derivadas da literatura,
com o moderador promovendo participacdo equilibrada. A sessao
serd concluida com um resumo dos pontos principais e prompts
para reflexdes finais. A discussdao do grupo focal terd duragédo
aproximada de 90 minutos.

Segunda Rodada

A segunda rodada refinara e priorizara as indicacdes emergentes
da discussdo do grupo focal. O objetivo é reunir consenso sobre
a relevancia, viabilidade e clareza das declaragdes preliminares
derivadas da Rodada 1. Essas declaragcdes abordardo contetdo,
formato, métodos de entrega e estratégias de avaliacdo para
intervencdes educacionais remotas adaptadas a pessoas
vivendo com estoma. Para permitir coleta eficiente e rdpida
de opinides de especialistas com feedback controlado,” todos
os participantes da Rodada 1 (estomaterapeutas e pacientes
especialistas) avaliardo cada declaracdao em uma escala Likert
de 4 pontos (1 = discordo totalmente; 4 = concordo totalmente)
e terdo espaco para comentar, sugerir reformulacdo ou propor
acréscimos. O questionario sera projetado para ser concluido em
menos de 30 minutos.*® Além disso, definicdes de um conjunto

" ou

de termos-chave, como “educacdo remota de pacientes’, “sessdes
de educacdo mista’, “educacdo remota” e “educacao terapéutica
do paciente’, serdo apresentadas e avaliadas utilizando o mesmo
método das indica¢bes, garantindo terminologia compartilhada
e validada por especialistas para as rodadas subsequentes. Caso
o limiar de consenso de 75% néo seja alcancado na Rodada 2,
rodadas adicionais do Delphi serdao conduzidas, revisando e
reavaliando iterativamente os itens, até que >75% de concordancia
seja atingido ou o painel indique que uma convergéncia adicional
é improvavel.

Rodada Final

A rodada final definird o acordo dos especialistas sobre
0os componentes-chave da educa¢do remota para individuos
vivendo com estoma. Os resultados e feedback da rodada anterior
orientardao seu desenho. O objetivo sera duplo: alcancar consenso
definitivo sobre declaracbes revisadas que ndo atingiram o
limiar de concordancia na rodada anterior e validar o conjunto
completo de indica¢des geradas ao longo do processo, concluindo
a construcdo do consenso e garantindo que a versdo final reflita
a visdo compartilhada dos especialistas.” Os participantes
receberdo um resumo conciso dos resultados da rodada anterior,
incluindo avaliagdes agregadas e uma sintese de comentérios
qualitativos. Uma pesquisa simplificada apresentara as versoes
finais das declaracdes revisadas que anteriormente nao atingiram
consenso, juntamente com o conjunto completo de declaragdes
ja consensuais, para confirmacado. Cada item serd novamente
avaliado na escala Likert de 4 pontos, com comentérios breves
opcionais. Declaracdes que alcancarem >75% de concordancia
serdo consideradas como tendo atingido consenso final. Os
participantes serdo explicitamente informados de que esta é

a ultima rodada e que suas respostas moldarao as indicacoes
finais para o desenho e organiza¢do da educa¢do remota para
pacientes com estoma. Os dados quantitativos determinardo se
os itens revisados atingem o limiar de consenso pré-definido,
e os comentdrios qualitativos serdo revisados para identificar
ambiguidades residuais. No entanto, ndao serdo planejadas
modifica¢des adicionais além desta rodada.

A Rodada 2 e quaisquer rodadas subsequentes, incluindo a rodada
final, serdo administradas como questionarios online via Microsoft
Forms e distribuidas a todos os membros do painel por e-mail.

Analise de dados

O audio da Rodada 1 serd gravado, transcrito literalmente e
analisado para refinar as indicacdes derivadas da literatura e
adapté-las aos caminhos educacionais em cuidados com estoma.
Os dados quantitativos da Rodada 2 (e de quaisquer rodadas
subsequentes) e da rodada final serdo analisados usando SPSS
(Versao 29.0.2.0). Para cada item, serao calculadas estatisticas
descritivas (frequéncias e percentuais).

Acordo Definido

O limiar de consenso serd estabelecido em 75% de concordancia,
consistente com a literatura anterior sobre Delphi.?'

Rigor
Para manter o rigor metodoldgico, serd exigida uma taxa de
resposta de pelo menos 70% entre as rodadas.

Confiabilidade

A confiabilidade sera fortalecida por varias estratégias. O uso de
um grupo focal na primeira rodada gerara ideias fundamentadas
tanto na experiéncia profissional quanto na experiéncia vivida. Os
mesmos participantes serdo mantidos em todas as trés rodadas
para permitir comparagbes estaveis..>? A anonimidade na segunda
rodada (e em quaisquer rodadas subsequentes) e na rodada
final minimizard a pressdo do grupo e a influéncia social.” Os
questiondrios serao testados em piloto para garantir clareza, e o
feedback controlado de cada rodada orientard a préxima.' Embora
alguns autores tenham questionado a confiabilidade dos estudos
Delphi devido a vieses pessoais e situacionais,?® este estudo
seguird um método estruturado e direto, com selecdo consistente
do painel, desenho padronizado de questionarios e limiares pré-
definidos, reforcando assim a confiabilidade e a qualidade geral.

Validade

Muiltiplas estratégias apoiardo a validade. A validade de contetdo
e aparente serd abordada reunindo um painel multidisciplinar
que inclui tanto estomaterapeutas especialistas quanto pacientes,
integrando assim conhecimento clinico e experiencial. A realizacdo
da Rodada 1 como grupo focal permitird que os participantes
gerem recomendacgdes-chave diretamente, garantindo que as
rodadas subsequentes reflitam perspectivas do mundo real. A
estrutura iterativa do processo Delphi, com feedback controlado
e refinamento dos itens, permitira que os participantes reavaliem
e esclarecam suas opinides, aumentando a credibilidade por meio
do julgamento coletivo de especialistas. Embora a validade externa
possa ser limitada pela amostragem intencional, a cobertura
nacional e a diversidade geografica reduzirdo esse risco. Para
melhorar a transparéncia e a confirmabilidade, todas as etapas
de desenho, coleta de dados, analise e tomada de decisdo serdo
documentadas em detalhes.
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RESULTADOS ESPERADOS

O estudo produzird um conjunto de indica¢des validadas por
especialistas para educacdo terapéutica de pacientes entregue
remotamente, adaptada a pessoas vivendo com um estoma.
Partindo de evidéncias gerais sobre educacdo remota de
pacientes, essas indicacbes serao refinadas por meio de um
processo Delphi multidisciplinar que integra a expertise clinica
de estomaterapeutas com a experiéncia vivida de pacientes
especialistas. Espera-se que a maioria dos itens atinja o limiar
de concordancia pré-definido de =75%, enquanto areas com
evidéncia empirica limitada serdo complementadas por opinidao
de especialistas claramente sinalizada. Os resultados finais devem
especificar o conteddo educacional central; formatos e métodos de
entrega apropriados (incluindo critérios para caminhos presenciais,
remotos e mistos); e papéis e responsabilidades da equipe de
cuidados. Serdo articulados padrées minimos para equidade,
privacidade, consentimento informado e protecdo de dados. Além
disso, espera-se definir um conjunto minimo de dados conciso
para avaliacdo rotineira, abrangendo desfechos como autoeficacia,
nivel de autocuidado, alertas de complicag¢des e satisfagao, com
sugestao de cronograma e ferramentas vidveis para uso clinico
diario.

CONCLUSAO

Este protocolo descreve um Delphi modificado, projetado para
gerar o primeiro consenso nacional, possivelmente o primeiro
na Europa, sobre educacdo terapéutica remota em cuidados com
ostomia. Ao traduzir principios gerais de educagdo remota em
orientacdes especificas para ostomia e prontas para a pratica,
co-produzidas com clinicos e pacientes, o estudo visa padronizar
o que deve ser ensinado, como deve ser entregue, por quem e
como deve ser monitorado nos servicos rotineiros. O conjunto
resultante de indicagdes oferecerd um modelo imediatamente
utilizavel para educacdo remota centrada na pessoa, equitativa
e segura, fornecendo também uma linguagem comum e
desfechos mensurdveis para melhoria da qualidade. Embora
métodos de consenso nado substituam evidéncias experimentais,
os resultados deste estudo tém o objetivo de informar ensaios
de viabilidade e eficacia, avaliacdes econdémicas e estudos de
implementac¢do, podendo ser adaptados a outras condicdes a
medida que dados empiricos mais robustos sobre educacéo a
distancia se acumulem.

CONFLITO DE INTERESSES
Os autores declaram nao existirem conflitos de interesse.
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Este estudo foi desenvolvido em parceria com a Federazione
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o protocolo e todos os materiais destinados aos participantes
serdo revisados e formalmente aprovados pelo Conselho da
FAIS (aprovado em 29 de outubro de 2025), ja que o projeto é
conduzido em colaboracdo compartilhada com a FAIS. O estudo
seguira a Declaracdo de Helsinque e as regulamentag¢des de
protecdo de dados aplicaveis da UE/Italia (GDPR/EU 2016/679).
A participagao sera totalmente voluntaria; o consentimento
informado por escrito serd obtido de todos os participantes;
confidencialidade e anonimato serdo garantidos; e os participantes
poderéo se retirar a qualquer momento sem consequéncias.
Nédo sdo antecipados procedimentos além dos padrbes éticos
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