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Il sottoscritto  Andrea Mastria
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che negli ultimi due anni NON ha avuto rapporti diretti di finanziamento con soggetti portatori                  

di interessi commerciali in campo sanitario



Background

L’Italia si distingue per essere uno dei primi Paesi ad aver promulgato una legge (Legge 38/2010)
che stabilisce che tutti i cittadini hanno il diritto di poter accedere alla terapia del dolore e alle cure
palliative e sancisce, in modo incontrovertibile, la specificità pediatrica. Dal 2017 le Cure Palliative
Pediatriche sono state inserite tra i livelli essenziali di assistenza (DPCM 2017).

La gestione del fine vita dei bambini necessita di un impegno psicologico e spirituale, in cui
l’attitudine degli operatori sanitari nei confronti della morte può influenzare direttamente la qualità
dell’assistenza fornita. (Barnett et al, 2020).

È inoltre dimostrato come, nonostante il percorso di questa categoria di pazienti fornisca diverse
opportunità per l’attivazione precoce delle simultaneous care, l'integrazione tra team di cure palliative
e team di oncoematologia pediatrica avviene in notevole ritardo rispetto agli standard pubblicati in
letteratura (Melenkamp et al, 2021).



Obiettivo primario

Conoscere il grado di accordo/disaccordo del personale sanitario operante nei centri 

AIEOP rispetto ai diritti enunciati dalla “Carta di Trieste”. 

Obiettivo secondario

Conoscere il punto di vista del personale sanitario operante nei centri AIEOP rispetto 

all’aderenza a tali diritti durante il percorso di End of Life. 



Disegno dello studio

Studio osservazionale trasversale multicentrico.

Dimensione del campione (https://uksamples.co.uk/sample-size-calculator)

Al fine di garantire la rappresentatività della popolazione oggetto dello studio e la
generalizzabilità dei risultati, è stato selezionato un campione minimo di 384 soggetti (Final
adjustment 452 soggetti) ipotizzando che il grado di accordo in merito alla Carta di Trieste
sia del 50% dei partecipanti, con un intervallo di confidenza al 95% e un margine di errore
del 5%, ipotizzando un response rate del 85%.

Popolazione (potenziale) dello studio: 1000 soci AIEOP.

Risposte pervenute: n°460.



Progettazione dello studio (Timeline)

Lo studio è stato condotto tra dicembre 2023 e maggio 2024 (estensione al 15/11/2024):

Mese 1 - 3: divulgazione questionario (conclusa);

Mese 4 - 6: analisi dei dati e produzione di report (in corso);

Mese 7 - 8: stesura dell’articolo e sottomissione su rivista scientifica.

Strumenti per la diffusione: mailing list ufficiale della segreteria di AIEOP.

Approvazione del CD di AIEOP: lo studio ha ottenuto il parere favorevole del CD di AIEOP in

data 07/12/2023.



Criteri di inclusione

Sono stati inclusi tutti i professionisti medici, infermieri, psicologi, fisioterapisti, terapisti

della neuro-psicomotricità operanti nei centri AIEOP.

Criteri di esclusione

Tutti i professionisti non operanti nei centri AIEOP.

Interventi

Informazione standard: invio della Carta di Trieste in formato PDF

Somministrazione del questionario anonimo online.



Gestione dei dati - Raccolta dei dati 

E’ stato utilizzato un questionario non validato, anonimo, autocompilabile tramite dispositivo

digitale.

La survey è stata resa disponibile su piattaforma REDCap (piattaforma dell’Azienda Ospedale –

Università Padova).

Questionari utilizzati:

“I diritti del bambino morente enunciati dalla "Carta di Trieste".



Processo di validazione dei contenuti

Una versione della survey, corredata degli appositi spazi per un processo di validazione, è stata

distribuita e compilata da medici, infermieri e psicologici della rete AIEOP in occasione del

XLVIII Congresso Nazionale (39 professionisti).

Al pool di esperti che hanno partecipato con adesione libera e volontaria, è stato chiesto di

valutare attentamente le domande, le possibili risposte, con particolare riferimento alla forma

linguistica e alla chiarezza dei contenuti.

È stato, inoltre, inserito un apposito spazio per i commenti successivamente ad ogni domanda.

Gruppo di lavoro: Andrea Mastria (PI) , Vanessa Viviani (PI) , Matteo Amicucci, Marta Canesi,

Moreno Crotti Partel.















































Step successivo…

Avviare uno studio multicentrico con intervento non farmacologico.

Obiettivo primario: Validazione dello strumento «Quality of Care».

Obiettivo secondario: Misurare la qualità delle cure nel paziente pediatrico
con cancro in fase avanzata (diagnosi di inguaribilità).

Grazie per l’attenzione…


