Tabella 1. –Caratteristiche degli articoli inclusi nella revisione (n=25) - Nota: NICU = Neonatal Intensive Care Unit (Terapia intensiva neonatale); PICU = Pediatric Intensive Care Unit (Terapia intensiva pediatrica); CPP = Cure palliative pediatriche
	[bookmark: _GoBack]Autori e titolo
	Nazione
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	(Arias et al., 2011)

	Stati Uniti

	Descrivere e valutare i servizi di cure palliative per ragazzi con distrofia muscolare di Duchenne
	Pazienti tra i 12 e 34 anni affetti da distrofia muscolare di Duchenne e i loro genitori (n=34)
	Studio osservazionale
	Questionario e focus group di genitori


	Solo il 15% degli intervistati conosce il termine “cure palliative”; meno del 20% ha ricevuto servizi di assistenza e gestione del dolore; meno del 25% ha ricevuto documenti specifici.

	(Carroll et al., 2012)

	Stati Uniti
	Descrivere il processo decisionale di genitori che ricevono una consulenza di CPP
	73 genitori di pazienti ricoverati in reparti oncologici, in NICU e PICU
	Studio di coorte
	Intervista semistrutturata
	Sono emerse 4 aree tematiche: orientamento e direzione; definizione di cosa è buono per il loro bambino; relazione, comunicazione e supporto; sentimenti e responsabilità personale.

	(Bousso et al., 2012) 

	Brasile
	Comprendere meglio l’esperienza dei genitori che hanno bambini che ricevono cure palliative pediatriche a casa
	11 famiglie di pazienti, età compresa tra i 3 e i 16 anni, con diagnosi oncologiche (n=6) e con altre patologie croniche (n=5)
	Studio qualitativo descrittivo
	Interviste semistrutturate
	La “family management style framework” (FMSF) ha aiutato a comprendere come queste famiglie hanno messo in atto una risposta attiva per mantenere un equilibrio familiare.

	(Doorenbos et al., 2013) 

	Stati Uniti
	Descrivere il coinvolgimento del team di cure avanzate nell’assistenza ai pazienti con supporto vitale extracorporeo
	59 casi di pazienti pediatrici in condizioni cliniche critiche e con un alto rischio di mortalità senza supporto vitale extracorporeo
	Studio osservazionale retrospettivo
	Valutazione delle cartelle cliniche
	Sono emersi 3 domini:
-incertezza prognostica;
-complessità medica;
-necessità di coordinamento delle cure con altri servizi.

	(Gaab, Owens and MacLeod, 2013) 

	Nuova Zelanda
	Descrivere come le famiglie affrontano il tema della morte con i loro figli e con gli altri fratelli
	11 famiglie: 19 caregivers di pazienti pediatrici (10 con patologie oncologiche, 5 cardiache, 3 con distrofia muscolare ed 1 con altro)
	Studio qualitativo
	Intervista con domande a risposte aperta
	Sono state distinte due tipologie di caregiver: quelli che parlano dell’imminente morte e quelli che evitano di parlarne.

	(Stevenson, Achille and Lugasi, 2013)

	Canada e Stati Uniti
	Esaminare e sintetizzare sistematicamente le ricerche qualitative che trattano le CPP
	I genitori e i pazienti, prevalentemente oncologici e con un’età compresa tra 0 e 25 anni
	Revisione della letteratura
	3 database: MEDLINE, PsycINFO e CINAHL. I risultati sono stati aggregati qualitativamente.
	Sono stati individuati 10 temi: interazioni con il personale, assistenza sanitaria e accessibilità, esigenze di informazione, bisogni nel lutto, bisogni psicosociali, bisogni spirituali, gestione del dolore e dei sintomi, bisogni culturali, bisogni di fratelli e sorelle nel processo decisionale.

	(Keele et al., 2013)

	Stati Uniti
	Confrontare le caratteristiche demografiche e cliniche dei bambini che muoiono negli ospedali pediatrici che ricevono o non ricevono CPP
	24,342 pazienti sotto i 18 anni e con varie patologie (cardiovascolari, respiratorie, a carico del sistema nervoso, linfatico/emopoietico)
	Studio di coorte retrospettivo
	Sistema informatico di salute pediatrica analizzato con i codici della classificazione internazionale delle malattie
	Dall'1% all'8% dei pazienti erano stati presi in carico dai servizi di CPP. Maggiore utilizzo nei bambini più grandi. I bambini inseriti in CPP hanno avuto in media meno giorni di ricovero in ospedale, meno interventi invasivi e meno decessi. Patologia maggiormente presente: neurologica.

	(Harrop and Edwards, 2013)

	Inghilterra
	Chiarire il ruolo delle
CPP specialistiche; identificare chi dovrebbe accedervi; descrivere i servizi disponibili; fornire uno strumento per la valutazione dei casi più difficili
	Genitori o operatori sanitari che assistevano i pazienti di età inferiore ai 18 anni e con varie patologie 
	Articolo di discussione
	Raccolta dati:
-sito “Together for Short Lives”;
-documento:
‘A Guide
to the Delivery of Children’s Palliative
Care Services’
	Vi è una mancanza di informazioni sui servizi. Conoscere le principali raccomandazioni può essere utile agli operatori per identificare i pazienti che hanno bisogno di questo tipo di assistenza.

	(Linebarger, Ajayi and Jones, 2014) 

	Stati Uniti e Canada
	Descrivere le sfide e le opportunità nell’assistenza degli adolescenti e giovani adulti con malattie minaccianti la vita, durante la transizione all’età adulta
	Pazienti affetti da patologie minaccianti la vita, divisi in due fasce d’età: 10 – 19 (young people) e 20 – 24 (young adults)
	Articolo di discussione
	Definizioni ricavate da: CDC, OMS e Accademia Americana di pediatria (AAP)
	I professionisti devono collaborare con il paziente e la famiglia per capire sia il loro sviluppo che i bisogni psicosociali.

	(Siden et al., 2014)

	Canada
	Descrivere le caratteristiche dei servizi destinati a tutti i bambini inseriti nel programma di un hospice pediatrico canadese
	626 casi suddivisi per sesso, luogo del decesso e per patologia. I pazienti avevano un età compresa tra 0 e 19 anni e con patologie oncologiche o croniche incurabili
	Studio retrospettivo
	Revisione delle cartelle cliniche, dal 1996 al 2010
	La maggior parte dei decessi si è verificata per cancro, malattie del sistema nervoso centrale e malattie metaboliche. Il luogo del decesso è stato condiviso: all’interno dell’hospice pediatrico, in ospedale e a casa.

	(Moore and Sheetz, 2014)

	Stati Uniti
	Discutere della consultazione delle cure palliative pediatriche
	I pazienti pediatrici, le loro famiglie e gli operatori sanitari che possono beneficiare della figura del consulente di CPP
	Analisi delle ricerche e degli studi in corso
	Raccomandazioni dell’Accademia Americana di pediatria, del centro per l’avanzamento delle cure palliative; risultati di studi pubblicati
	Il consulente di CPP è importante per migliorare la qualità di vita dei pazienti e delle loro famiglie, per affrontare la patologia in maniera olistica.

	(O’Quinn and Giambra, 2014)

	Stati Uniti
	Valutare se l’utilizzo di un programma di cure palliative pediatriche può migliorare la qualità di vita dei piccoli pazienti e delle loro famiglie
	21 pazienti (0–22 anni) con patologie limitanti la vita e le loro famiglie; genitori di pazienti deceduti in periodi di tempo specifici (1990-1997 e 1997-2004)
	Revisione della letteratura
	Ricerche eseguite su 2 database: CINAHL e MEDLINE
	I servizi di cure palliative possono migliorare la qualità di vita dei pazienti e dei loro familiari, soprattutto dal punto di vista emotivo e possono aiutare nel controllo del dolore e dei sintomi legati alla patologia.

	(de Vos et al., 2015) 

	Olanda
	Indagare sul processo comunicativo tra medici e genitori
	37 genitori di 19 bambini, i quali stavano considerando la scelta di mantenere o ritirare i trattamenti salvavita ai propri figli

	Studio retrospettivo in 2 centri medici universitari
	Registrazione dei colloqui tra medici e genitori con successiva valutazione
	I genitori desiderano avere informazioni più dettagliate sulla salute del loro bambino e preferiscono condividere con i medici le decisioni sui trattamenti.

	(Harris, Beringer and Fletcher, 2016)

	Inghilterra
	Valutare l’utilizzo dello strumento on line “MyQuality” all’interno di un hospice pediatrico per misurare la sua accettabilità e la sua efficacia nell’evidenziare i bisogni della famiglia
	33 famiglie (n=24 madri; n=4 padri; n=4 entrambi) di pazienti con paralisi cerebrale grave, epilessia non trattabile, disturbi genetici e metabolici, con un’età compresa tra i 3 mesi e i 21 anni
	Studio osservazionale prospettico

	Dati sull’utilizzo del sito web; Interviste semistrutturate
	Le priorità maggiormente identificate riguardavano convulsioni, stitichezza, dolore e problemi di sonno. Lo strumento on line “MyQuality” è risultato accettabile e facile da utilizzare.

	(De Clercq et al., 2017)

	Stati Uniti, Canada, Inghilterra, Australia, Svizzera, Italia, Israele, Polonia, Germania
	Identificare le barriere e le raccomandazioni per una corretta attuazione delle CPP
	Inclusi articoli pubblicati tra il 1960 ed il 2015
	Revisione della letteratura
	Revisione sistematica di 5 database (PubMed, Scopus, CINAHL, Web of Science, PsycINFO)
	Sono emerse lacune nella pratica medica e la mancanza di ricerca. Le raccomandazioni comuni includevano: formazione ed educazione del personale sanitario, formazione di un team multidisciplinare di CPP.

	(Benini et al., 2016)

	Italia
	Evidenziare le questioni critiche che ostacolano la pianificazione e lo sviluppo dei servizi di CPP in Italia
	I bambini che necessitano dei servizi di CPP soffrono principalmente di patologie non oncologiche
	Revisione dei dati e della letteratura presente
	Ricerca su database: PubMed, Medline, Cinahl, Trip Database, Cochrane Library; Google Scholar, Google Trend; i siti Web del Ministero Italiano della Sanità e delle autorità regionali
	Quattro aree problematiche principali: impostazione socio-culturale; tipi di pazienti e natura di malattie che richiedono CPP; formazione per i fornitori di CPP; questioni normative e politiche.

	(Davis, 2016)

	Stati Uniti
	Descrivere alleanze e partnership
tra ospedali, cure palliative basate sulla comunità, scuole, squadre sportive, luoghi di culto e altre
organizzazioni
	Pazienti fino ai 19 o 21 anni in condizioni croniche complesse
	Articolo di discussione
	Definizioni e raccomandazioni provenienti dall’OMS, dall’Accademia America di pediatria, dai centri di CPP e dallo studio Nazionale dei bambini con bisogni speciali di salute
	 stata identificata un’esigenza fondamentale: attraversare le normali fasi della crescita nel loro ambiente naturale. Ridefinire le cure palliative includendo gli ambienti in cui il bambino trascorre la sua vita di comunità.

	(García-Salido et al., 2018)

	Spagna
	Descrivere le caratteristiche dei pazienti che vengono inseriti all’interno delle unità di CPP, la gestione di questi pazienti, l’analisi dell’aggravamento e le riammissioni ospedaliere, descrivere il luogo e le circostanze dei decessi
	I genitori di 41 pazienti con diverse patologie: metaboliche (20%); infettive (54%); altre patologie non raggruppabili e alterazioni emodinamiche (13%)
	Studio retrospettivo
	Cartelle cliniche
	Gli approcci principali erano respiratori, nutrizionale, e farmacologico. Il ricovero ospedaliero è stato richiesto da 11/41 pazienti, senza riammissioni in terapia intensiva. Dei 13/41 pazienti che sono morti, 9/13 erano a casa, con i caregiver primari e la famiglia, e solo 1/9 era assistito dal team di cure domiciliari.

	(Wool et al., 2016)

	Stati Uniti
	Esaminare le caratteristiche dei servizi e dei programmi forniti dal progetto nazionale delle cure, identificare le discipline e i fornitori coinvolti
	136 amministratori di programmi di cure palliative perinatali provenienti da 42 stati
	Revisione delle linee guida e degli studi esistenti
	Sondaggio
	Differenze significative nel programma sono state osservate sulle diagnosi fetali, formazione per comunicare cattive notizie ai genitori, sui meccanismi per garantire la continuità delle cure. Il 100% dei programmi ha prestato attenzione ai bisogni spirituali e ai servizi di lutto; il 70% dei programmi ha meno di 10 anni. Nel 43% dei programmi delle cure palliative perinatali si verifica il follow-up con i genitori.

	(Beecham et al., 2017)

	Inghilterra
	Esplorare le esperienze e l’atteggiamento dei genitori nei confronti di un piano anticipato delle cure
	Genitori di 18 pazienti con condizioni limitanti la vita (età compresa tra 0 e 19 anni) e divisi in due gruppi (9 in CPP, 9 deceduti)
	Studio qualitativo pilota 
	Interviste semi-strutturate, aperte e chiuse
	I genitori hanno riferito di aver partecipato alla decisione del posto di cura, luogo di morte e limitazione del trattamento. Molti genitori desideravano il loro coinvolgimento nel processo decisionale, ma spesso non si sentivano in grado di farlo.

	(Lee et al., 2017)

	Stati Uniti
	Segnalare una grave mancanza di sostegno sociale durante la pianificazione anticipata delle cure in adolescenti con HIV/AIDS
	241 pazienti adolescenti (14 – 21 anni) con diagnosi di HIV/AIDS insieme ai propri tutori legali e coloro che hanno individuato come affidatario della decisione sul fine vita
	Studio longitudinale, in cieco, controllato randomizzato

	Interviste face to face

	La metà dei ragazzi non è stata in grado di identificare un tutor fidato chiamato a fare scelte mediche al posto loro. L’isolamento sociale di questi pazienti rende più difficile il loro inserimento all’interno di una pianificazione anticipate delle cure. 

	(May and Thompson, 2017) 

	Stati Uniti
	Valutare il ruolo di un team di CPP nell’assistenza ai pazienti con cardiopatie congenite complesse
	3 pazienti con patologie cardiache congenite complesse
	Studio di caso e analisi di 3 pazienti
	Descrizione di tre situazioni differenti
	Il coinvolgimento del team di CPP è molto utile sia per la famiglia che per il caregiver.

	(Lyons-Warren, 2019)
	Stati Uniti
	Revisionare lo stato corrente delle CPP in neurologia e discutere le barriere alla loro integrazione
	515 pazienti, dove le diagnosi più comuni erano genetiche (40.8%) e neuromuscolare (39.2%) con almeno il 50% dei pazienti che presentavano danni cognitivi
	Revisione della letteratura
	Revisione su database 
	 necessaria una presa in carico del paziente e della famiglia per migliorare la loro qualità di vita.

	(Morell et al., 2019)
	Stati Uniti
	Riassumere la letteratura e fornire indicazioni per la presa in carico precoce dei pazienti pediatrici con patologia cardiologica avanzata
	Cardiologi coinvolti già nel consulto prenatale per pazienti con patologie cardiache congenite
	Studio retrospettivo
	Evidenze presenti in letteratura, studio di casi e somministrazione di un questionario
	L'intersezione tra CPP e cardiologia è un campo in evoluzione e rappresenta un’opportunità per migliorare i risultati e le esperienze sia dei bambini che dei caregiver.


	(Côté, Payot and Gaucher, 2019)
	Canada
	Prospettiva degli operatori che lavorano in contesti di emergenza sulle cure palliative pediatriche
	58 professionisti sanitari provenienti da diversi dipartimenti (CPP, area d’emergenza, terapia intensiva pediatrica)
	Studio qualitativo
	Focus group
	 stata riscontrata una difficoltà da parte degli operatori sanitari a fornire CPP in un contesto di emergenza, dovuta a fattori sia intrinseci che estrinseci all’unità di emergenza.






