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Bakgrunn: Barnepalliasjonsforskning er et ungt forskningsfelt i Norge. For å bruke
ressursene best mulig er det nødvendig å identifisere hvilke forskningsområder som
kan prioriteres. Forskningen bør fylle kunnskapshull og informere praksisfeltet til det
beste for barna og familiene som er i palliasjon. 

Hensikt: Hensikten med denne studien var å identifisere forskningsbehov innenfor
barnepalliasjon i Norge og å presentere en topp ti-liste med de prioriterte
forskningsområdene. 

Metode: Vi tilpasset rammeverket som er utviklet av James Lind Alliance. Vi innhentet
forskningsbehov samt sorterte og avstemte disse frem til en liste forelå med topp ti
forskningsbehov. Dataene ble samlet gjennom Nettskjema på en nasjonal konferanse
for barnepalliasjon med om lag 350 deltakere. Totalt kom det inn 65 besvarelser, der
54 respondenter var helsepersonell, 6 andre faggrupper eller forskere, og 3 var
pårørende eller brukerrepresentanter. Ved første sortering fant vi 122
forskningsbehov, der 91 var likelydende. Det totale antallet unike behov besto av 31
temaer, som vi diskuterte. Den endelige avstemmingen ble gjort i et tverrfaglig
forskningsnettverk for barnepalliasjon. 

Resultat: Den endelige, rangerte listen med topp ti prioriterte områder besto av 1�
samhandling mellom kommune- og spesialisthelsetjeneste, 2� styrking av
barnepalliasjon i kommunene, 3� minoritetsspråklige, 4� barnehage og skole i
barnepalliasjon, 5� familiene i barnepalliasjon, 6� habilitering og barnepalliasjon, 7�
transisjon fra barne- til voksenavdeling, 8� koordinatorrollen, 9� barnepalliative team
og 10� søsken i barnepalliasjon. 

Konklusjon: Gjennom et tilpasset rammeverk identifiserte vi topp ti prioriterte
forskningsbehov innenfor barnepalliasjon i Norge. Samhandling mellom kommune- og
spesialisthelsetjeneste er rangert øverst. Dette funnet samsvarer kun delvis med
internasjonale forskningsprioriteringer, noe som taler for at man bør gjøre nasjonale
prioriteringer samtidig som man også innhenter kunnskap fra internasjonalt arbeid.
Det er behov for å gjennomføre denne prioriteringen også blant foreldrene og barna
selv, da de mangler kunnskap om forskningsprioriteringer.

Introduksjon
Barn som lever med livstruende og/eller livsbegrensende tilstander, omfavnes av
begrepet «barnepalliasjon». Det finnes ingen oversikt over antallet barn med behov for
palliasjon i Norge, men man antar at om lag 7500 barn lever med en slik alvorlig
tilstand �1, 2�. 



Barnepalliasjon favner ulike diagnoser. Om lag 40 prosent har nevromuskulære
tilstander, 40 prosent har medfødte eller genetiske tilstander, mens om lag 20 prosent
har kreftrelaterte diagnoser. Det er økende oppmerksomhet på barnepalliasjon med
Helsedirektoratets behandlingsretningslinje for palliasjon til barn og unge �3� og NOU
2017� 16 «På liv og død» �4�. Retningslinjen fremmer å opprette barnepalliative team,
mens NOU-en anbefaler å styrke barnepalliasjonsfeltet �3, 4�. 

Kunnskapsgrunnlaget for behandlingsretningslinjen og NOU-en hviler i stor grad på
internasjonal forskning �3, 4�. Imidlertid øker forskningen på barnepalliasjon i Norge.
Kjernen i barnepalliasjon er god livskvalitet for barnet og familien �3�5�, noe som har
vært toneangivende for barnepalliasjonsforskningen i Norge så langt. I mangel av en
konkret prioritering av forskning innenfor barnepalliasjon kan satsingsområdene i
NOU-en, som er pasienttilpassede forløp, palliasjon i utdanningene, forskning,
organisering samt struktur og kompetanse, gi noe retning �4�. 

Prioriteringer av forskning i barnepalliasjon finnes internasjonalt. I en scoping review
fra 2018 fant de 16 områder som dekker epidemiologi, intervensjoner og
effektmålinger, etikk, helsepersonell og helsetjenester samt finansiering av
barnepalliasjon �6�. En systematisk kunnskapsoppsummering fra 2018 undersøkte
forskningsprioriteringer for barn med kronisk sykdom, der kreft, nevrologiske og
endokrine sykdommer var de hyppigst forekommende sykdommene, og der forskning
på behandling, forløp og livskvalitet var på topp �7�. 

En scoping review fra 2023 over studier med prioriteringer av forskningsbehov der
barn og foreldre selv deltar, fremhever kvalitet på omsorgstjenester, egenmestring i
helsefremmende atferd og samfunnsengasjement for omsorgstjenester �8�. Noen
enkeltstudier er også sentrale. En Delphi-studie blant foreldre og eksperter i
barnepalliasjon i USA fremhever beslutningstaking, koordinering av tjenester samt
kvalitetsforbedring og utdanning som sentrale prioriteringer �9�. 

En internasjonal Delphi-studie blant eksperter peker på 26 områder for forskning i
barnepalliasjon, der topp fem omhandler barnas forståelse av døden, smertelindring
uten morfin, finansiering, opplæring samt vurdering av verktøy for smertelindring av
barn, som er utarbeidet av Verdens helseorganisasjon �10�. 

En workshop i et forskningsnettverk for barnepalliasjon i USA fremhever sju prioriterte
områder: kjernekunnskap, utfallsmåling og intervensjoner, kommunikasjon og familiens
behov samt hvordan tjenesteapparat, beslutninger og utdanning henger sammen �11�.
Ingen av de tidligere oppsummeringene av behov for forskning innenfor
barnepalliasjon dekker forskning i en norsk kontekst. Felles for alle er at de fremhever
viktigheten av et brukermedvirkningsperspektiv. 



I de ovennevnte prioriteringene er brukerperspektivet dekket gjennom at barna,
familiene og helsepersonellet som jobber på feltet, fremmer sine behov. En av
fordelene med brukermedvirkning er at forskerne kan sikre at forskningen er mer
relevant og i tråd med behovene til dem som lever i en bestemt situasjon �12�. 

Brukermedvirkning kan også redusere mengden forskning som oppleves som lite eller
ikke relevant for dem det gjelder �13�. En metode for brukermedvirkning ved
prioritering av forskning er utviklet av James Lind Alliance �JLA�. Denne metoden er
basert på en innhenting av forskningsbehov blant brukere før en systematisk
sortering og prioritering �14�. 

Resultatet er en liste med topp ti prioriteringer som er åpent tilgjengelig, og som kan
styrke forskningen ved at den tydelig viser hvilke kunnskapshull brukerne opplever.
Rammeverket av JLA er omfattende i sin originale form, men det kan tilpasses slik at
prosessen forenkles og blir lettere å gjennomføre. Imidlertid må man være tro mot det
behovsidentifiserende grunnprinsippet �15�. 

En prioritering av forskningsbehov begrunnet i et brukerperspektiv kan styrke
forskningens kvalitet og relevans samt gi et styrket kunnskapsgrunnlag. Videre kan en
prioritering av områder man bør forske på, være nyttig for å informere de som
finansierer forskning, og tydeliggjøre for fagfeltene hvilke områder forskere bør
engasjere seg i.

Hensikten med studien

Internasjonal forskning gir retning også for forskning på palliasjon til barn i Norge. Det
er derimot store forskjeller i hvordan helsetjenestene er organisert rundt omkring i
verden. Det gjør at vi trenger en oppsummering av forskningsbehov basert på innspill
fra representanter innenfor palliasjon til barn i Norge. 

Hensikten med denne studien var derfor å identifisere forslag til forskningsbehov
innenfor barnepalliasjon i Norge og å presentere en topp ti-liste med de foreslåtte
prioriterte forskningsområdene. 

Metode 
Studien har et utforskende design med en tilpasset versjon av rammeverket for
behovsidentifisering av forskning, som ble utviklet av JLA �14�. Rammeverket består
av fem steg: danne samarbeidsarena for prioriteringen (priority setting partnership),
samle inn forskningsbehov (gathering the uncertainties), bekrefte
forskningsbehovene (verifying the uncertainties), lage en foreløpig oversikt over
behov (interim priority setting) og gjennomføre den endelige prioriteringen, der en
liste over topp ti er resultatet (final priority setting) �14�. 



Vår tilpasning av rammeverket består av en tolkning der vi ser på
forskningsspørsmålene som skal innhentes, mer som forskningstemaer som bør
prioriteres i forskning. Videre er metoden prosessuell. Det innebærer at resultatet er
en foreslått liste over ti forskningsområder, mens veien dit anses å være en metodisk
prosess, som derfor beskrives i metodedelen vår. 

Rammeverket JLA er utviklet for å prioritere intervensjonsforskning og effektstudier.
En mer tematisk tolkning av forskningsbehovene er bedre tilpasset forskningsfeltet vi
skal prioritere forskning innenfor. En slik tematisk tilpasning er også tidligere gjort for
JLA �15�. 

Samarbeidsarena for prioriteringen 

Behovet for å prioritere forskning har vært diskutert i forskningsnettverket Barn i
palliasjon �CHIP, Children In Palliative Care). CHIP er et flerinstitusjonelt, tverrfaglig
forskningsnettverk som består av 35 medlemmer som representerer forsknings- og
høyere utdanningsinstitusjoner, den offentlige helsetjenesten, relevante
interesseorganisasjoner for barn, fagorganisasjoner og myndighetspersoner. 



Nettverket har siden 2016 jobbet systematisk med å identifisere forskningssvake
områder innenfor barnepalliasjon i Norge. De har også ønsket å utvikle
forskningsprosjekter basert på kunnskapshull som blir identifisert av pasientgruppen,
brukerrepresentanter, klinikere og i forskning. Basert på innspill fra nettverket drøftet
styringsgruppen i CHIP hvordan en slik prioritering kunne gjennomføres. 

Vi valgte en tilpasset JLA-prosess som metodisk tilnærming, der nettverket fungerte
som overordnet samarbeidsarena for forskningsprioriteringen. Styringsgruppen
utarbeidet en kort prosjektplan for arbeidet inkludert tidslinje i forkant av det
planlagte arbeidet. 

Innsamling av forskningsbehov 

Datasamlingen ble gjennomført på Barnepalliasjonskonferansen på Gardermoen 20.
og 21. mars 2023. Der var om lag 200 deltakere fysisk og 150 deltakere digitalt til
stede. Majoriteten av deltakerne var helsepersonell og jobbet i ulike deler av
helsetjenesten i Norge. Brukerrepresentanter og brukerorganisasjoner, andre
faggrupper som sykehusprester og forskere samt noen skandinavere deltok. 

Som beskrevet av JLA valgte vi å utvikle ett overordnet spørsmål for å innhente
forskningsbehov blant respondentene. Det overordnede spørsmålet ble utviklet i
styringsgruppen i CHIP og ble diskutert og revidert før endelig versjon ble fastslått. I
tillegg valgte vi et spørsmål om respondentenes bakgrunn. Vi diskuterte også om vi
samtidig skulle samle flere data fra respondentene. 

For å holde undersøkelsen så tydelig som mulig uten å påvirke respondentene
gjennom andre spørsmål, valgte vi å ha kun to spørsmål. Ett spørsmål dekket hva man
bør forske på, som vi formulerte slik: «Hva mener du man bør forske på innenfor
palliasjon til barn i Norge?» Det neste spørsmålet dekket hvem som har bidratt med
forskningsbehov, som vi kategoriserte i helsepersonell, andre faggrupper, pårørende
eller brukerrepresentant, forsker eller annet. 

Vi gjennomførte datasamlingen i den digitale plattformen «Nettskjema», som er en
sikker løsning for å samle inn data via nettet �16�. Respondentene fikk tilgang til
spørreskjemaet gjennom en QR-kode eller ved at de skrev nettskjemaadressen inn i
nettleseren. Skjemaet var kun tilgjengelig på norsk da konferansens målgruppe var et
norsk publikum. Nettskjemaet inneholdt også en kontaktadresse til førsteforfatteren,
slik at respondentene kunne ta kontakt ved behov. Vedlegg 1 viser et utsnitt av
spørreskjemaet i Nettskjema slik vi satte det opp.
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Bekreftelse av forskningsbehov

Et viktig steg i prioriteringsprosessen beskrevet av JLA er å undersøke om de
foreslåtte temaene representerer reelle forskningsbehov, samt hvilke av de foreslåtte
temaene som det allerede er godt nok kunnskapsgrunnlag for �14�. Alle besvarelsene
ble lastet inn i Excel for databehandling og sortering, som ble gjennomført av
førsteforfatteren og sisteforfatteren.

Vi sorterte i Excel for å identifisere reelle temaer for forskning. Deretter fjernet vi
temaer som var direkte overlappende og dupliserte. En foreløpig liste over forslag til
forskningstemaer var klar for avstemming. Ett eksempel på en besvarelse med flere
temaer er «Palliasjon i hjemmet», «Hva er viktig for de syke barna?», «Hva er viktig for
søsken, foresatte og besteforeldre i en slik situasjon?», og «Hvordan organiserer
kommunene seg rundt palliasjon til barn?». 

Forslaget ble delt opp i seks ulike temaer: 1� hjemmebasert barnepalliasjon, 2� barna i
barnepalliasjon, 3� søsken i barnepalliasjon, 4� foresatte i barnepalliasjon, 5�
besteforeldre i barnepalliasjon og 6� organisering av barnepalliasjon i kommunene. 

I steget der man bekrefter de innkomne forskningsbehovene, er det også viktig å
vurdere om det allerede er et tilstrekkelig robust kunnskapsgrunnlag som svarer på
hvert enkelt forskningsbehov. Ifølge JLA er en systematisk oversikt over et tema, som
ikke er eldre enn fem år, et godt nok kunnskapsgrunnlag �14�. 

På bakgrunn av denne forståelsen valgte vi derfor ikke å ta ut noen av temaene fra
den opprinnelige listen over temaer. Til tross for at det er flere av de foreslåtte
temaene som det forskes på i Norge i dag, gir ikke slike enkeltstudier robuste nok
data til å slå fast at kunnskapsgrunnlaget er godt nok. 

Prioritering av forskningsbehov

Hensikten med den endelige prioriteringen av forskningsbehovene var å lage en liste
over ti rangerte forskningsbehov. Prioriteringene ble foretatt i et nettverksmøte i CHIP,
hvor det var 18 representanter som dekket pårørende- og brukerperspektivet,
kommunale helse- og omsorgstjenester, spesialisthelsetjenesten samt forskning og
høyere utdanning. Vi orienterte om bakgrunnen for og hensikten med arbeidet, den
metodiske tilnærmingen og datasamlingen så langt samt veien videre. 

Alle deltakerne fikk utdelt de 31 forskningsbehovene på papir samt at de var
tilgjengelige digitalt. Alle fikk tid til å lese igjennom listen, notere for seg selv og
diskutere med sidemannen, etterfulgt av en plenumsdiskusjon. Engasjementet var
stort. Noe av det som ble påpekt, var hvordan man best tolker temaene i listen, da de
opplevde noen av temaene som store, og som kunne romme mye. 



Deretter fikk hver enkelt tilgang til et nettskjema, der de skulle velge 10 av de 31
temaene i listen uten å rangere disse. Temaer med like mange stemmer ble innbyrdes
rangert gjennom et digitalt avstemmingsprogram, «Menti», som gjør det mulig å
presentere resultater i sanntid. Det var kun anledning til å velge ett av de temaene
som først ble rangert likt. 

Etiske overveielser 

Det var frivillig å delta. Vi anså en besvarelse av spørreskjemaet som samtykke til å
delta. Nettskjemaet samlet ikke personidentifiserbare data eller IP-adresser. Det var
derfor ikke påkrevd å søke personvernsvurdering i prosjektet. Siden studien ikke
behandler personopplysninger og er basert på anonyme data, er den ikke
fremleggingspliktig av Sikt – Kunnskapssektorens tjenesteleverandør.

Resultater 
Totalt kom det inn 65 besvarelser, hvorav 8 var blanke og ble ekskludert. Dette ga 57
faktiske besvarelser, hvorav 49 var helsepersonell, 6 var andre faggrupper eller
forskere, og 2 var brukerrepresentanter eller pårørende. Figur 2 viser en flyt over hele
prosessen frem til topp ti. 



Av de totalt 57 reelle besvarelsene ble det funnet 122 temaer for forskning. Flere av
disse var direkte overlappende, og det var totalt 91 likelydende forskningsbehov. Etter
at de dupliserte behovene ble fjernet, satt vi igjen med en langliste over 31
forskningstemaer innenfor barnepalliasjon i Norge.

Vi presenterte den foreløpige listen over 31 forskningsbehov i sin helhet for CHIP�
nettverket for diskusjon og avstemming (tabell 1�. Denne første avstemmingen over de
31 forskningstemaene identifiserte topp ti temaer. Åtte av disse fikk like mange poeng
(tabell 2�.





For å rangere de temaene som hadde fått like mange stemmer, gjennomførte vi
umiddelbart en ny avstemming mellom niende plass (barnepalliative team) og tiende
plass (søsken i barnepalliasjon), mellom femte (familiene i barnepalliasjon), sjette
(habilitering og barnepalliasjon), sjuende (transisjon fra barne- til voksenavdeling) og
åttende plass (koordinatorrollen), og mellom tredje (barnehage og skole i
barnepalliasjon) og fjerde plass (minoritetsspråklige). Tabell 3 viser den endelige listen
over de topp ti rangerte forskningsbehovene innenfor barnepalliasjon i Norge. 



Diskusjon 

Samhandling er en forutsetning for kvalitet

Dette er den første prioriteringen av forskningsbehov i Norge utført på helsepersonell
og brukerrepresentanter innenfor barnepalliasjon. Et flertall stemte frem samhandling
mellom kommune- og spesialisthelsetjenesten som det høyest prioriterte området for
forskning, etterfulgt av temaene styrking av barnepalliasjon i kommunene og
minoritetsspråklige. 

Samhandling mellom kommune- og spesialisthelsetjenesten er en forutsetning for
kvalitet på tjenestene til barna og familiene �4, 17�. Organisering av barnepalliasjon
belyses i NOU-en fra 2017 �4�, noe som dekker samhandling, men vår prioritering
tydeliggjør at det er behov for å organisere og strukturere samhandlingen bedre på
tvers av nivåer i tjenestene. I de internasjonale prioriteringene av forskningen innenfor
barnepalliasjon dekkes ikke samhandling direkte, men heller koordinering av tjenester
�9�. 

Hvilke forskningsbehov som prioriteres, avhenger av størrelsen på pasientgruppen
som har behov for tjenester, samt organiseringen av helsetjenestetilbudet til
pasientgruppen i ulike land. Norge mangler en tydelig oversikt over hvem som har
behov for barnepalliasjon �2�. 



Det kan bety at barnepalliasjonstilbudet ikke når ut til alle med dette behovet. En
oversikt over pasientgruppen er fundamental for å styrke samhandlingen mellom
tjenestenivåene. Jo større gruppen med behov er, desto mer ressurskrevende vil det
trolig være, og jo større krav må stilles til kvaliteten på samhandlingen. Bedre
samhandling mellom kommune- og spesialisthelsetjenesten har vært fremhevet i
årtier samt etterlyst spesielt for barnepalliasjon gjennom innspill fra
brukerrepresentanter i CHIP. 

Samhandlingsreformen �18� skulle forbedre arbeidsfordelingen mellom kommune- og
spesialisthelsetjenesten og skape gode pasientforløp og kostnadseffektive løsninger
for samhandling. Riksrevisjonen undersøkte om reformen i perioden 2012�2015 bidro
til overordnede helsepolitiske mål om bedre ressursutnyttelse og tjenester med bedre
kvalitet �19�. De fant begrenset kunnskap om kvaliteten på tjenestene til pasienter
som skrives ut til kommunene, og utilstrekkelig samarbeid om pasienter med behov
for tjenester fra både kommune- og spesialisthelsetjenesten �19�. 

Behovet for bedre tjenester innad i kommunene er også synlig i prioriteringen vi
rapporterer, der en styrking av barnepalliasjon i kommunene ble stemt frem til en
andreplass. Etter drøye ti år med reform får pasienter med sammensatte
helseutfordringer og behov for koordinerte tjenester fremdeles ikke den hjelpen de
trenger �17�.

Barn som er minoritetsspråklige eller har foreldre med minoritetsbakgrunn, utgjør en
stor gruppe i barnepalliasjon med særskilte utfordringer knyttet til språk �20, 21�.
Deltakerne som gjennomførte den siste prioriteringen av forskningsbehovene,
diskuterte ivaretakelse av minoritetsspråklige. De fremhevet at det også er viktig å
være spesielt oppmerksom på minoriteter og språklige utfordringer innenfor samtlige
av de andre forskningsbehovene som ble påpekt. 

Språkbeherskelse er et krav for å kunne delta i forskning, og det er derfor systematisk
mindre kunnskap om barn fra minoriteter og deres foreldre. I internasjonale
forskningsprioriteringer er ikke minoriteter og språklige utfordringer satt på
dagsordenen, men kommunikasjon er sentralt �11�. Det kan tenkes at i land der
engelsk er språket de fleste behersker, er utfordringene mindre enn i Norge �21�. 

Barnepalliasjon handler om å leve et godt liv 

Behovet for økt tverrfaglig samhandling i barnepalliasjon kommer til syne gjennom
prioriteringen av barnehage og skole på en fjerdeplass, etterfulgt av familiene,
habilitering og transisjon. Disse prioriteringene samsvarer med tidligere forskning som
bekrefter at behovet for normalitet i hverdagslivet er stort �22�. 



Ettersom barnepalliasjon handler om å leve et så godt liv som mulig så lenge man
lever, er det også naturlig at transisjon og overgang til voksenlivet må vies plass. Vi
vet lite om betydningen av lek for barna i palliasjon, men hverdagsliv og lek går ofte
hånd i hånd med barnas og familienes behov for normalitet, der helsepersonell kan
støtte og tilrettelegge �23, 24�. 

Søsken har en naturlig plass som en del av familien, og som lekekamerater. At
forskning på søsken er stemt frem som et prioritert forskningsbehov, er unikt sett i lys
av internasjonale prioriteringer, der søsken gjerne puttes i sekkebetegnelsen «familie»
�9�11�. 

Familielivet i barnepalliasjon trekkes ofte frem i den økte oppmerksomheten på
koordinatoren. Antakelsen er at en koordinator vil støtte familiene og redusere tiden
den enkelte familien bruker på å koordinere barnas tjenester. En italiensk studie viser
at foreldre bruker anslagsvis ni timer daglig på sykdomsrelaterte omsorgsoppgaver
�25�. 

Kunnskap om barnekoordinatorrollen 

En rapport som kartlegger barnekoordinatorrollen, fant at foreldre i gjennomsnitt
bruker åtte timer hver uke på å koordinere tilbudet fra helse-, omsorgs- og
velferdstjenestene �26�. Familier som har en koordinator som sørger for tverrfaglig
samarbeid, og som koordinerer tjenester rettet mot barnet, rapporterte at
koordinatorene er til stor hjelp. De skåret dessuten mye høyere på selvopplevd
helsekompetanse enn de uten koordinator �27�. 

I 2022 fikk barn med behov for langvarige og sammensatte eller koordinerte helse-,
omsorgs- og velferdstjenester rett til barnekoordinator �28�. Ansvaret for
barnekoordinatorer er pålagt kommunene, men det varier hvor definerte
arbeidsoppgavene er, og hvilke barn og familier som får en barnekoordinator. En
barnekoordinator kan styrke og koordinere tjenestene, og følgeforskning pågår ved
Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet for å evaluere og kvalitetssikre
tjenesten �29�. 

Familier til barn med livstruende og/eller livsbegrensende tilstander ønsker ofte å
være hjemme dersom det er tilrettelagt for å være hjemme, både i de fysiske
omgivelsene og med tilgjengelig faglig kompetanse �22�. Her kan samhandling mellom
tjenestene, gode lokale tjenester og en barnekoordinator være avgjørende. 

Studiens svakheter 



Vår tilpasning av metoden som ble benyttet i denne studien, kan ha noen svakheter. Vi
har ikke kunnet gjennomføre en fullstendig prosess som er beskrevet av JLA, da dette
er ressurskrevende �14�. Metoden henvender seg til deltakere innenfor det tematiske
området man skal innhente foreslåtte forskningsprioriteringer på. Prosessen kan være
følsom for hvem som besvarer, hvem som sorterer prioriteringene, og hvordan
behovene kan endre seg over tid. 

En svakhet ved vår gjennomføring at de som har bidratt med forskningsbehov,
representerer helsepersonell i barnepalliasjon, og ikke barna selv eller familiene. Et
viktig neste steg vil være å gjenta studien rettet mot barn, familier og relevante
brukerorganisasjoner for å prioritere forskning i tråd med behovene og ønskene til
barna og deres familier. 

Helsepersonell er også brukere i en helsetjenestesammenheng. Det hadde vært
ønskelig at halvpartene av behovene kommer fra familiene og halvparten fra
helsepersonell. På den måten ville man innhentet begge gruppenes behov. Vi
rapporterer her den første prioriteringen av forslag til forskningsbehov. Denne
prioriteringen kan benyttes som et innspill i fremtidig forskning. 

Videre kan de foreslåtte temaene gjenspeile hvilke temaer som ble presentert på
konferansen der datasamlingen ble gjennomført. Vi repeterte ved flere anledninger at
det var mulig å besvare undersøkelsen, og det synes ikke å være en sammenheng
mellom konferansens program og besvarelsene. 

En annen svakhet kan være at den endelige prioriteringen av forskningsområder ble
gjort av deltakere i CHIP. De som deltok i denne siste rangeringen, representerte
bredden i CHIP-nettverket. Samtidig er det en mulighet for at deres prioritering var
påvirket av nettopp å delta i et forskningsnettverk der de kjenner til hva det forskes på
innenfor barnepalliasjon per nå. Det kan tenkes at områder man vet det pågår
forskning på, rangeres lavt. 

En siste svakhet som kan ha hatt konsekvenser for avstemmingen, er at de foreslåtte
temaene er brede og til dels overlappende. Ett eksempel er at det er vanskelig å
snakke om samhandling uten at man legger til grunn kvaliteten i tjenestene som skal
samhandle. Et annet eksempel er at alle de prioriterte forskningsområdene kan
utforskes ut fra de særskilte behovene man opplever blant minoritetsspråklige. 

Det er derimot opp til forskningsmiljøene å finne forskningsspørsmål basert på de ti
brede temaene vi her har presentert. I videre forskning må man ta hensyn til at det er
noe overlapping mellom disse ti, der for eksempel samhandling og koordinatorrollen
kan være relevant å studere i ett og samme prosjekt. 



Konklusjon 
Gjennom et tilpasset rammeverk identifiserte vi de topp ti prioriterte
forskningsbehovene innenfor barnepalliasjon i Norge, der samhandling mellom
kommune- og spesialisthelsetjenesten ble rangert øverst. Dette funnet samsvarer
delvis med internasjonale forskningsprioriteringer. Det taler for at man bør foreta
nasjonale prioriteringer samtidig som man innhenter kunnskap fra internasjonalt
arbeid. 

Det er behov for å gjennomføre en slik prioritering også blant foreldre og barna selv,
da det mangler prioriteringer i denne gruppen. Denne forskningsprioriteringen kan
informere de som finansierer forskning. Prioriteringene kan dessuten gjøre det tydelig
for fagfeltene hvilke områder forskere bør engasjere seg i.

Takksigelser 

Forfatterne ønsker å takke medlemmene i CHIP for gode diskusjoner og bidrag inn i
denne forskningsprioriteringen. Videre ønsker vi å takke Barnepalliasjonskonferansen
for å legge til rette for datasamlingen samt de av konferansens deltakere som
besvarte undersøkelsen vår.

Forfatterne oppgir ingen interessekonflikter.
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