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EXECUTIVE SUMMARY 
Background 
Since the early 1990s efforts have been growing to set research agendas in 
discussion with clinicians, patients and the wider public. Whilst clinicians may be 
expected to have an awareness of research and the need for research to inform 
their decisions as part of their professional knowledge, the same cannot be 
assumed for patients or the wider public. Engaging patients and the wider public 
can be achieved through conventional social research about their experiences of 
health, ill­health and treatment followed by analyses and interpretations by the 
researchers to draw out the implications for research agendas. A more direct 
engagement of patients and the wider public with research has policy support. 
This relies less on researchers’ analyses and interpretations, but more on 
patients’ and the wider public’s understanding of the need for research to inform 
decisions about health care. 

The James Lind Alliance has been funded by the Medical Research Council 
(MRC) and the Department of Health to foster discussion among patients and 
clinicians (doctors, nurses, therapists, and others who treat patients) about 
variations in health care practice and the related unanswered research questions 
about the effects of care. The Alliance has assembled an initial bibliography of 
reports of studies comparing patients’ and clinicians’ research questions and 
outcome priorities with researchers’ priorities or activities relevant to this aim. 

Aims 
The aims of this scoping study were to: 

1.  Extend the bibliography of the James Lind Alliance 
2.  Describe the scope of the literature addressing patients’ and clinicians’ 

priorities for research and outcomes for assessing the effects of 
treatments 

The primary objectives were to search systematically for additional reports: 
(a) Comparing patients’ and researchers’ research priorities for research or 

outcomes for assessing the effects of treatments 
(b) Comparing clinicians’ and researchers’ research priorities or outcomes 

for assessing the effects of treatments 

The secondary objectives were to search systematically for reports of: 
(c)  Comparing patients’ and clinicians’ research priorities or outcomes for 

assessing the effects of treatments 
(d) Describing patients’ priorities for research or outcomes for assessing 

the effects of treatments 
(e) Describing clinicians’ priorities for research or outcomes for assessing 

the effects of treatments 
(f)  Advocating or describing patient involvement methods in setting 

research priorities 

METHODS 
To identify relevant studies we examined the references of nine papers from the 
original bibliography, conducted electronic searches for publications by key 
authors and for citations of key papers, and searched the journal Health 
Expectations by hand.
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An electronic search strategy combining keywords and text terms for outcomes 
and research priorities held by patients, the public or clinicians was developed for 
MEDLINE and adapted to four other commercially available databases: EMBASE 
(a biomedical and pharmacological database), PsycINFO (for abstracts of 
behavioural sciences and mental health literature), CINAHL (covering nursing 
and allied health), AMED (Allied and Complementary Medicine database), and 
the Cochrane Methodology Register. 

Between us, we screened the titles and abstracts of reports published over the 
past ten years. We were over­inclusive in the first instance, discussed difficulties 
in discriminating between relevant and irrelevant studies and then one of us 
inspected the included studies a second time. 

Relevant studies were described as in the categories described under ‘Aims’, 
above.  In addition, we have compiled a bibliography of other studies for example, 
those describing methods for eliciting priorities, or promoting such work.  These 
bibliographies will be relevant in future for preparing systematic reviews of 
research in this field.  For example, we are aware of two reviews addressing 
patient and public perspectives on research agenda setting (Grant­Pearce et al 
1998; Oliver et al 2004). 

Results 

We identified citations and abstracts of studies that appear to address the 
priorities of patients, clinicians or researchers, in a variety of combinations. 

Focus of title/ abstract  No. citations 
Patients' priorities for research or outcomes for assessment 
compared with researchers’ priorities 

6 

Clinicians’ priorities for research or outcomes for assessment 
compared with researchers’ priorities 

3 

Patients’ and clinicians’ priorities for research or outcomes for 
assessment 

42 

Patients’ priorities for research or outcomes for assessment  96 
Clinicians’ priorities for research or outcomes for assessment  156 
Reports advocating or describing methods for patient involvement 
in prioritising research or outcomes for assessment 

71 

From the information available in the abstracts, none of these appears to address 
the priorities of both patients or the public and clinicians, and also take into 
account researchers’ priorities. 

Six appear to be comparative studies of research agendas and patients’ priorities. 
A further three comparative studies address researchers’ and clinicians’ priorities. 
Forty­two reports address patients’ and clinicians’ priorities but not necessarily 
researchers’ priorities. Ninety­six reports address patients’ or the public’s 
priorities, but not necessarily clinicians’ priorities or researchers’ priorities. One 
hundred and fifty six reports address clinicians’ priorities, but not necessarily 
patients’ priorities or researchers’ priorities. 

Seventy­one reports advocate or describe patient involvement in setting research 
priorities.
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Conclusions 
This scoping study identified a substantial literature addressing patients’ and 
clinicians’ research priorities that has not been included in previous systematic 
reviews. Further studies may be identified through searching studies citing those 
already identified, or by searching the reference lists of those already identified. 
Within this literature there is likely to be informative evidence addressing 
therapeutic questions and treatment outcomes of importance to patients and 
clinicians. 

Studies identified address the priorities of clinicians or patients, either separately 
or compared with each other or with researchers or research funders. More could 
be learnt from appraising and synthesising this evidence. Not only will this 
literature inform researchers and funders of patients’ and clinicians’ priorities, it 
will also describe methods employed to elicit these priorities developed in 
different settings with different groups: who was approached, how they were 
engaged, and how their views were analysed. 

Recommendations 
We recommend: 

1.  Making the report and citations publicly available through the JLA web site 
2.  Extending the James Lind Alliance Bibliography by retrieving the full 

reports of the studies identified and if they appear relevant, make the 
citations publicly available through the James Lind Alliance; 

3.  Building on this scoping study with a systematic review; starting with 
duplicate independent screening of the downloaded citations and 
abstracts, then retrieving and re­screening the full reports of potentially 
relevant studies before describing the studies in terms of their health topic 
focus, clinician and/ or patient involvement, and methods employed to 
elicit priorities. 

4.  Comparing patients’ and the wider public’s research priorities identified 
within this literature with social researchers’ conclusions about research 
priorities for health care and assessment derived from their studies of 
patients’ experiences of health, ill­health and health care.
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1. BACKGROUND 

1.1 Setting research agendas for the NHS 
The evidence for informing decisions about health treatments is based largely on 
research agendas set in an uncoordinated fashion by academics and industry. 
The launch of the NHS Research and Development programme, in 1991, 
instigated a needs­led programme of commissioned research to counterbalance 
the responsive programmes which rely primarily on researchers suggesting 
potential research projects to funders (Peckham 1991). This was the beginning of 
a “systematic approach to identifying and setting R&D priorities in which NHS 
staff and the users of the Service are being asked to identify important issues 
which confront them and, in partnership with the research community, to 
characterise and prioritise these problems as the basis for seeking solutions” 
(Department of Health 1993). This approach has evolved through a series of 
agenda setting exercises by multidisciplinary advisory groups, some of which 
have involved patients, service users or their representatives. 1 

Long standing interest in service users’ perspectives on, and participation in, 
research (Chalmers 1991, 1995; Oliver 1995) prompted an explicit policy interest 
to include service users in NHS R&D from the inception of the national strategy 
(Peckham 1991). The Standing Advisory Group for Consumer Involvement in 
R&D (now INVOLVE) was established by the Department of Health to develop 
and support public involvement in R&D. It commissioned a review which revealed 
a number of mismatches in priorities for health research between professionals 
and the public (Grant­Pearce et al 1998). More recent examples have highlighted 
such mismatches in the areas of arthritis (Tallon et al 2000a,b), Alzheimer’s 
disease (Cream and Cayton 2001), and mental health (Griffiths et al 2002). 

INVOLVE continues to develop strategic alliances among and across key groups 
in order to maximise effective public involvement in research in the NHS, social 
care and public health,  and to monitor progress. INVOLVE asserts that engaging 
patients and members of the public leads to research that is more relevant to 
people’s needs and concerns, more reliable and more likely to be put into 
practice (Research and Development Directorate, 2006). It is also believed that 
broad involvement may lead to research with greater uptake of findings 
(Whitstock 2003). 

INVOLVE’s policy for public involvement in setting research priorities is matched 
by the efforts of the NHS Health Technology Assessment Programme since 
1997. A pilot study assessed the feasibility of public involvement and reflected on 
the contributions elicited from patient and carer organisations (Oliver et al 2001 a 
and b). Royle and Oliver (2004) have since described a cycle of development to 
support public involvement. This cycle has identified the resources and methods 
required for explicit, inclusive and reproducible methods for supporting public 

1 Many terms are used to describe people who’s principle interest is in their own health 
and that of their families: patients, service users, consumers, the public. Although each 
term can be justified with different reasons, the term used by the James Lind Alliance is 
patients. We use the same term in this report even where it might include a wider range of 
people, including past and future patients, carers and the wider public. Similarly, the term 
‘clinicians’ in this report also implies other health practitioners such as health promotion 
practitioners.
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involvement alongside clinicians and researchers, which satisfy NHS policy 
recommendations. 

There are three elements to setting research agendas for publicly funded 
research: identifying important questions; assessing whether they really are 
'uncertainties' or whether there is already existing research on them; and, if 
genuine uncertainty exists, which of the 'questions' should be prioritised. 

Learning how to identify the research priorities of different groups has involved 
developmental work in international, national, regional and local programmes. 
The NHS Health Technology Assessment programme commissioned a 
systematic review that identified a range of methods for public involvement in 
setting research agendas: involving individuals or organisations, in one­off or 
repeated events, using a range of forums (e.g. committee meetings, town 
meetings, written consultations, interviews and focus groups) (Oliver et al 2004). 
The more successful initiatives were collaborative, working with well networked 
consumers, and providing them with information, resources and support to 
empower them in key roles for consulting their peers and prioritising topics. 
Consultations needed to engage people directly and repeatedly in facilitated 
debate when discussing research. There was a noticeable gap in that reports 
rarely provided any detail on the precise methods for eliciting public priorities or 
making decisions about priorities. At that time, such efforts were largely 
preliminary, and briefly reported in policy documents. 

Since then the James Lind Alliance has been supported by the MRC and the 
Department of Health to foster discussion among patients and clinicians (doctors, 
nurses, therapists, and others who treat patients) about variations in practice and 
the related unanswered research questions about the effects of care. The aim is 
to identify which uncertainties about the effects of treatments are sufficiently 
important that they should be addressed in systematic reviews of existing 
research evidence or additional primary research. The Alliance is attracting 
people with interests in a range of areas (Thornton 2005; Jobling 2005; Whitton 
2005) and a substantial number of organisations have become affiliates because 
they support its objectives. 

The Alliance assembled an initial bibliography of reports of studies comparing 
patients’ and clinicians’ research questions and outcome priorities with 
researchers’ priorities or activities relevant to the Alliance’s aims (Appendix 1). 

Two of these studies are conspicuous for their attention to both patients’ and 
clinicians’ priorities, and for comparing these with past research in the areas of 
osteoarthritis of the knee (Tallon et al 2000a,b) and rheumatoid arthritis (Kirwan 
et al 2005). Tallon et al (2000a,b) found that patients' and clinicians’ highest 
priorities for research were surgery and educational interventions, despite the fact 
that few had had surgery and education was not perceived as very effective. 
They concluded that the lack of a patient­centred approach to care leads 
researchers to a preoccupation with pharmaceutical interventions, rather than the 
treatment options that patients and clinicians prefer. 

Kirwan et al (2005), investigating research outcomes for rheumatoid arthritis, not 
only elicited concerns from patients and professionals, but also compared this 
with the research base and developed a research agenda through a consensus 
development exercise. This resulted in a research agenda that included exploring 
subjective experiences of rheumatoid arthritis identified by patients as important, 
such as a sense of well being, fatigue, and disturbed sleep.
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These studies may be exceptional, or they may represent a larger literature that 
could inform how to elicit patients’ and clinicians’ questions about treatment 
uncertainties and priority outcomes. Where it is difficult to visualise the extent and 
distribution of the literature, Mays et al (2001) recommend a scoping study that 
rapidly identifies the key concepts underpinning a research area and the main 
sources and types of evidence available. In this newly emerging area a scoping 
study could identify comparative studies that indicate the extent to which 
discrepancies between research agendas and the priorities of patients and 
clinicians have been considered a problem; and studies reporting the priorities of 
patients and clinicians, and the methods employed to elicit these priorities. 

1.2 Aims 
The aims of this scoping study were to: 

3.  Extend the bibliography of the James Lind Alliance 
4.  Describe the scope of the literature addressing patients’ and clinicians’ 

priorities for research and outcomes for assessing the effects of 
treatments 

The primary objectives were to search systematically for additional reports: 
(g) Comparing patients’ and researchers’ research priorities for research or 

outcomes for assessing the effects of treatments 
(h) Comparing clinicians’ and researchers’ research priorities or outcomes 

for assessing the effects of treatments 

The secondary objectives were to search systematically for reports of: 
(i)  Comparing patients’ and clinicians’ research priorities or outcomes for 

assessing the effects of treatments 
(j)  Describing patients’ priorities for research or outcomes for assessing 

the effects of treatments 
(k)  Describing clinicians’ priorities for research or outcomes for assessing 

the effects of treatments 
(l)  Advocating or describing patient involvement methods in setting 

research priorities
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2. METHODS 

2.1 Identifying studies 

2.1.1 Hand searching 
All issues of the journal Health Expectations (i.e. since 1998) were searched for 
relevant studies. 

2.1.2 Searching for key authors and key citations 
Papers published by the following authors identified from the James Lind Alliance 
bibliography were also sought: Chalmers, I; Chard, J; Cohen CI; Cream J; Dieppe 
P; Kirwan J; Oliver S; Tallon D. Cascade searching was undertaken by examining 
the references of nine papers from the original bibliography. 

Citation searching for eight relevant papers was carried out in the Science 
Citation Index Expanded (SCI­EXPANDED)­1970­present, Social Sciences 
Citation Index (SSCI)­1970­present and Arts & Humanities Citation Index 
(A&HCI)­1975­present. 

2.1.3 Electronic search strategy 
Sixteen studies from the existing James Lind Alliance Bibliography (appendix 1) 
were examined to obtain keywords and descriptors for a search identifying 
papers comparing patients’ and clinicians’ research questions and treatment 
outcomes with those of researchers. The keywords and descriptors thus identified 
were used to formulate a highly specific search. The results of the highly specific 
search were screened for relevant studies to provide further keywords and 
frequently occurring descriptors which were used to build a more sensitive search 
strategy in the MEDLINE database. The final MEDLINE search strategy as shown 
in appendix 2 was adopted and adapted to the following databases: 

MEDLINE 1996 – present 
EMBASE 1974 – present 
PsycINFO – 1806 to date 
CINAHL (R) – 1982 to date 
AMED 1985 – present 
The Cochrane Methodology Register 

2.1.4 Screening 
Between them two researchers screened the titles and abstracts of reports 
published in the last ten years. They were over inclusive in the first instance, 
discussed difficulties in discriminating between relevant and irrelevant studies 
and then one of them inspected the included studies a second time. 

2.2 Describing studies 
At the same time as screening titles and abstracts for relevance, the researchers 
allocated relevant studies to the following categories. 

Studies addressing: 
• Patients' priorities for research or outcomes for assessment, compared 

with researchers’ priorities



8 

• Clinicians’ priorities for research or outcomes for assessment, compared 
with researchers’ priorities 

• Patients' and clinicians' priorities for research or outcomes for assessment 
• Patients' priorities for research or outcomes for assessment 
• Clinicians' priorities for research or outcomes for assessment 
• Studies advocating, or describing methods for involving patients in 

prioritising research or outcomes for assessment
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3. RESULTS 
Initial electronic searches of 5 databases produced 6373 unique references. An 
amended electronic search identified a further 68 citations. 

Hand searching, cascade searching, citation searching and the key author search 
produced a further 59 unique, relevant references. 

After screening, 344 of these were found to be relevant, and were categorised 
(see appendices 3­8) according to their focus on the priorities of patients, 
clinicians or researchers, in a variety of combinations. 

Focus of title/ abstract  No. citations 
Patients' priorities for research or outcomes for assessment 
compared with researchers’ priorities 

6 

Clinicians’ priorities for research or outcomes for assessment 
compared with researchers’ priorities 

3 

Patients’ and clinicians’ priorities for research or outcomes for 
assessment 

42 

Patients’ priorities for research or outcomes for assessment  96 
Clinicians’ priorities for research or outcomes for assessment  156 
Reports advocating or describing methods for patient involvement 
in setting research priorities 

71 

From the information available in the abstracts, none of these appear to address 
the priorities of both patients or the public and clinicians, and also take into 
account researchers’ priorities (see figure 1). 

Researchers’ 
priorities 

Patients’ or public’s 
priorities 

Clinicians’ 
priorities 

6 3 

42  96 156 

Advocating/ methods 
for public involvement in 
setting research 
priorities 

71 

Figure 1: Studies addressing 
patients’, clinicians’ and researchers’ 
priorities for research 

Six appear to be comparative studies of research agendas and patients’ priorities. 
A further three comparative studies address researchers’ and clinicians’ priorities. 
Forty­two studies address patients’ and clinicians’ priorities but not necessarily 
researchers’ priorities. Ninety­six address patients’ or the public’s priorities, but 
not necessarily clinicians’ priorities or researchers’ priorities. One hundred and
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fifty six address clinicians’ priorities, but not necessarily patients’ priorities or 
researchers’ priorities. 

Seventy­one reports advocate patient involvement in setting research priorities.
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4. DISCUSSION, CONCLUSIONS AND 
RECOMMENDATIONS 

4.1 Summary of findings 
Systematic electronic and hand searching has identified a literature of studies 
addressing patients’ and clinicians’ priorities for outcomes and research. 

Most studies addressed clinicians’ priorities, often DELPHI 2 studies of nurses’ 
priorities. Some of these studies have been included in a systematic review 
(Rudy et al 1998). 

Fewer studies were comparative: six compared patients’ priorities with priorities 
set by researchers or funding agencies; three compared clinicians’ priorities with 
priorities set by researchers or funding agencies; 42 compared patients’ priorities 
with clinicians’ priorities. 

Some studies addressed the priorities of people other than patients, for instance, 
policy makers or administrators. 

4.2 Strengths and weaknesses of the study 
The electronic search strategy was developed and piloted carefully and retrieved 
most of the studies on the JLA initial bibliography. Developing a search from the 
indexing of known studies is challenging. This is such a new area the key 
concepts of interest do not seem to be well defined and indexers of bibliographic 
databases seem not to have identified what we consider to be the distinguishing 
features of these studies. To compensate for this we combined index terms with 
free text terms in the MEDLINE search strategy. 

The penultimate search strategy provided 4873 hits in MEDLINE to be screened, 
and picked up 8 of 16 of the original James Lind Alliance Bibliography. Reasons 
for missing studies in the James Lind Alliance Bibliography included: 

• Journal not on MEDLINE (3) 
• Article not on MEDLINE yet (1) 
• No abstract, descriptors not helpful (2) 
• No mention of priorities or outcomes, descriptors unhelpful (1) 
• Obscure title (1) 

We did not use the terms ‘research agendas’ and ‘patient centred research’, both 
of which featured in the original James Lind Alliance Bibliography because these 
were too broad and didn't deal with priorities, outcomes or questions. Expanding 
the search to encompass these concepts would likely have produced a more 
sensitive, but less specific search resulting in an unfeasibly large number of 
studies. 

2 The Delphi Method is based on a structured process for collecting and distilling 
knowledge from a group of experts by means of a series of questionnaires interspersed 
with controlled opinion feedback (Adler and Ziglio, 1996).



12 

Screening the references was less reliable than electronic searching. This was 
because only titles and abstracts have been screened, and no full reports 
retrieved for more detailed inspection, and because distinguishing between 
treatment preference and treatment outcome was particularly challenging. 
Furthermore, time did not allow for two researchers to screen references 
independently and compare their results. Sharing the screening and discussing 
general issues as they arose was sufficient to conclude that a relevant literature 
exists, but if a systematic review is to follow, the references should be screened 
again by another researcher independently to allow a more careful scrutiny. 

Allocating each study to one of six categories was not a reliable procedure using 
citations and abstracts alone. Nevertheless, there appear to be reports of both 
clinicians’ and patients’ priorities, but very few comparative studies. 

The scope of this extended bibliography is broader than the scope of interest of 
the James Lind Alliance. Many of the studies of research priorities and key 
outcomes for evaluation are likely to include the real focus of interest: studies 
eliciting therapeutic questions and treatment outcomes of importance to patients 
and clinicians. Such studies cannot be reliably identified from their citations and 
abstracts alone. 

The scope of this extended bibliography is much narrower than the qualitative 
literature about patients’ experiences of health, ill­health and health care from 
which some social researchers draw conclusions about research priorities health 
and outcomes for assessing treatment. Studies identified here addressing 
patients’ priorities for research, require patients to engage with concepts of 
intervention assessment and evidence­informed health care. 

An alternative approach is to conduct qualitative research about people’s 
experiences of ill­health and care and how they value these. This allows people 
to consider their own personal experiences and views without considering how 
these relate to research priorities, but requires greater interpretation by social 
researchers to draw out the implications for research agendas. For instance, 
there is a broad literature about patients’ experiences of tuberculosis which has 
been systematically reviewed to explore barriers to adherence to treatment 
(Munro et al 2006). This review included 44 studies and drew out hypotheses for 
further research. In comparison, the current work identified only two studies about 
tuberculosis, neither addressing patients’ priorities (Assaad 1983; McNulty et al 
2001). It is not yet known whether, or how, engaging patients directly in 
discussions about research agendas leads to different priorities from more 
conventional social research about their experiences. 

4.3 Conclusions 
This scoping study identified a substantial literature addressing patients’ and 
clinicians’ research priorities that has not been included in previous systematic 
reviews. Further studies may be identified through searching studies citing those 
already identified, or by searching the reference lists of those already identified. 
Within this literature there is likely to be informative evidence addressing 
therapeutic questions and treatment outcomes of importance to patients and 
clinicians. 

Studies identified address the priorities of clinicians or patients, either separately 
or compared with each other or with researchers or research funders. More could 
be learnt from appraising and synthesising this evidence. Not only will this 
literature inform researchers and funders of patients’ and clinicians’ priorities, it
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will also describe methods employed to elicit these priorities developed in 
different settings with different groups: who was approached, how they were 
engaged, and how their views were analysed. 

4.4 Recommendations 
We recommend: 

1.  Making the report and citations publicly available through the JLA web site 
2.  Extending the James Lind Alliance Bibliography by retrieving the full 

reports of the studies identified and if they appear relevant, make the 
citations publicly available through the James Lind Alliance; 

3.  Building on this scoping study with a systematic review; starting with 
duplicate independent screening of the downloaded citations and 
abstracts, then retrieving and re­screening the full reports of potentially 
relevant studies before describing the studies in terms of their health topic 
focus, clinician and/ or patient involvement, and methods employed to 
elicit priorities. 

4.  Comparing patients’ and the wider public’s research priorities identified 
within this literature with social researchers’ conclusions about research 
priorities for health care and assessment derived from their studies of 
patients’ experiences of health, ill­health and health care.
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APPENDIX 2: Search strategy and results for 
MEDLINE 

No.  Database  Search term  Results 

1  MEDLINE ­ 
1996 to date 

CONSUMER­ADVOCACY.DE. OR CONSUMER­ 
PARTICIPATION.DE. OR CONSUMER­ 
SATISFACTION.DE. 

10649 

2  MEDLINE ­ 
1996 to date  (CONSUMER OR CONSUMERS).TI,AB.  13274 

3  MEDLINE ­ 
1996 to date 

PATIENT­ADVOCACY.DE. OR PATIENT­ 
PARTICIPATION.DE. OR PATIENT­SATISFACTION.DE. 
OR PATIENT­RIGHTS.DE. OR PATIENTS.W..MJ. 

42342 

4  MEDLINE ­ 
1996 to date  (PATIENT OR PATIENTS).TI.  378616 

5  MEDLINE ­ 
1996 to date  NURSE­CLINICIANS.DE.  3686 

6  MEDLINE ­ 
1996 to date  HEALTH­PERSONNEL.DE. OR PHYSICIANS.W..DE.  23301 

7  MEDLINE ­ 
1996 to date  NURSES.W..DE.  7804 

8  MEDLINE ­ 
1996 to date 

(DOCTOR OR DOCTORS OR NURSE OR NURSES OR 
CLINICIAN OR CLINICIANS OR PRACTITIONER OR 
PRACTITIONERS OR PHYSICIAN OR 
PHYSICIANS).TI,AB. 

224016 

9  MEDLINE ­ 
1996 to date 

RESEARCHER­SUBJECT­RELATIONS.DE. OR 
RESEARCH­PERSONNEL.DE. 

3967 

10  MEDLINE ­ 
1996 to date  (RESEARCHER OR RESEARCHERS).TI,AB.  26716 

11  MEDLINE ­ 
1996 to date  (STAKEHOLDER OR STAKEHOLDERS).TI,AB.  2946 

12  MEDLINE ­ 
1996 to date 

(PRIORITIES OR PRIORITY OR PRIORITISATION OR 
PRIORITIZATION OR PRIORITIZING OR 
PRIORITISING OR PREFERENCE OR PREFERENCES OR 
PREFERRED).TI,AB. 

74158 

13  MEDLINE ­ 
1996 to date 

(PRIORITIES OR PRIORITY OR PRIORITISATION OR 
PRIORITIZATION OR PRIORITIZING OR 
PRIORITISING OR PREFERENCE OR PREFERENCES OR 
PREFERRED).TI. 

9848 

14  MEDLINE ­ 
1996 to date  HEALTH­PRIORITIES.DE.  3793 

15  MEDLINE ­ 
1996 to date 

(RESEARCH NEAR (PRIORITIES OR PRIORITY OR 
PREFERENCE OR PREFERENCES)).TI,AB. 

1984 

16  MEDLINE ­ 
1996 to date 

RESEARCH.W..DE. OR HEALTH­SERVICES­ 
RESEARCH.DE. OR NURSING­RESEARCH.DE. OR 
RESEARCH­SUPPORT.DE. OR RESEARCH­SUPPORT­ 
NON­U­S­GOVT.DE. OR SUPPORT­OF­RESEARCH.DE. 
OR RESEARCH­SUPPORT­U­S­GOVT­P­H­S.DE. OR 
THERAPEUTIC­HUMAN­EXPERIMENTATION.DE. 

2263747 

17  MEDLINE ­ 
1996 to date 

RESEARCH.W..MJ. OR HEALTH­SERVICES­ 
RESEARCH.MJ. OR NURSING­RESEARCH.MJ. OR 
RESEARCH­SUPPORT.MJ. OR RESEARCH­SUPPORT­ 
NON­U­S­GOVT.MJ. OR SUPPORT­OF­RESEARCH.MJ. 
OR RESEARCH­SUPPORT­U­S­GOVT­P­H­S.MJ. OR 
THERAPEUTIC­HUMAN­EXPERIMENTATION.MJ. 

23808 

18  MEDLINE ­ 
1996 to date 

OUTCOME­AND­PROCESS­ASSESSMENT­HEALTH­ 
CARE.DE. OR OUTCOME­ASSESSMENT­HEALTH­ 
CARE.DE. 

28882 

19  MEDLINE ­ 
1996 to date 

OUTCOME­AND­PROCESS­ASSESSMENT­HEALTH­ 
CARE.MJ. OR OUTCOME­ASSESSMENT­HEALTH­ 

11212
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CARE.MJ. 

20  MEDLINE ­ 
1996 to date  TREATMENT­OUTCOME.DE.  235173 

21  MEDLINE ­ 
1996 to date  TREATMENT­OUTCOME.MJ.  1871 

22  MEDLINE ­ 
1996 to date 

(RESEARCH NEAR (QUESTION OR 
QUESTIONS)).TI,AB. 

3665 

23  MEDLINE ­ 
1996 to date  (OUTCOME OR OUTCOMES).TI,AB.  296356 

24  MEDLINE ­ 
1996 to date  (OUTCOME OR OUTCOMES).TI.  55638 

25  MEDLINE ­ 
1996 to date  RESEARCH.TI.  46563 

26  MEDLINE ­ 
1996 to date 

(CLIENT OR CLIENTS OR CUSTOMER OR CUSTOMERS 
OR CITIZEN OR CITIZENS OR COMMUNITY OR PUBLIC 
OR LAY OR USER OR USERS).TI,AB. 

216913 

27  MEDLINE ­ 
1996 to date 

1 OR 2 OR 3 OR 4 OR 26 OR 5 OR 6 OR 7 OR 8 OR 9 
OR 10 OR 11 

815290 

28  MEDLINE ­ 
1996 to date  12 OR 14 OR 15  76398 

29  MEDLINE ­ 
1996 to date  13 OR 14 OR 15  14099 

30  MEDLINE ­ 
1996 to date  15 OR 16 OR 18 OR 20 OR 22 OR 23 OR 25  2618529 

31  MEDLINE ­ 
1996 to date  15 OR 17 OR 19 OR 21 OR 22 OR 24 OR 25  122980 

32  MEDLINE ­ 
1996 to date  27 AND 29 AND 31  1205 

33  MEDLINE ­ 
1996 to date  27 AND 28 AND 30  10687 

34  MEDLINE ­ 
1996 to date  27 AND 29 AND 30  2722 

35  MEDLINE ­ 
1996 to date  27 AND 28 AND 31  2106 

36  MEDLINE ­ 
1996 to date  34 OR 35 NOT 34  3623 

Subsequent modifications 
After the search strategy had been executed additional terms were tested: 
Comparative Study, Needs Assessment, Clinical Trials/trends, Research 
Design/trends, and Attitude of Health Personnel. Only the last two terms identified 
new citations. Research Design/ Trends gave 331 citations in a search of 
MEDLINE, 2 of which were relevant but both already uncovered by existing 
search strategy. Attitude of Health Personnel identified a further 48 citations, 8 of 
which look like they might be relevant. For this reason, the last term, Attitude of 
Health Personnel, was incorporated into the search strategy for each 
bibliographic database. 

Searches incorporating the additional term identified the following numbers of 
new citations: 

Medline:  48 new hits, 9 relevant 
Embase:  1 new hit, brought up in Medline search above 
Psychinfo:  3 new hits, none relevant 
Cinahl:  15 new hits, 5 relevant 
Amed:  1 new hit, not relevant



19 

APPENDIX 3: Reports of patients' priorities for 
research or outcomes for assessment compared 
with researchers’ priorities 

1.  Abma TA (2005). Patient participation in health research: research with and for 
people with spinal cord injuries. Qualitative Health Research 15: 1310­1328. 

2.  Anon (2000). Mental health advocates complain about NIMH priority for AIDS. 
National Institute of Mental Health. AIDS Policy and Law 15: 5. 

3.  Bachtold LM (1977). Changing perspectives in the study of children: Comparison 
between research and popular literature. Psychological Reports 41: 307­318. 

4.  Bastian H (2005). Consumer and researcher collaboration in trials: filling the gaps. 
Clinical Trials 2: 3­4. 

5.  Cykert S, Kissling G, Hansent CJ (2000). Patient preferences regarding possible 
outcomes of lung resection: what outcomes should preoperative evaluations 
target? Chest 117: 1551­1559. 

6.  Tallon D, Chard J, Dieppe P (2000). Relation between agendas of the research 
community and the research consumer. Lancet 355: 2037­2040. 

APPENDIX 4: Reports of clinicians’ priorities for 
research or outcomes for assessment compared 
with researchers’ priorities 

1.  Grace M, Stuart­Wilson F, Pitts N (1997). Asking the academics. British Dental 
Journal 183: 356­357. 

2.  Johanson R, Rigby C, Newburn M, Stewart M, Jones P (2000). "Improving 
maternity care": democratic prioritisation of audit topics as part of a clinical 
effectiveness programme". MIDIRS Midwifery Digest, 10 (2) 252­255. 

3.  Morrow HN (2005). Research priorities for gerontological social work: researcher 
and practitioner perspectives. Social Work Research 29: 231­242.



20 

APPENDIX 5: Reports of patients' and clinicians' 
priorities for research and outcomes for 
assessing treatment 

1.Abulseoud O, Fayek M, Kingsbury SJ, Simpson GM (2002). Patients' preference for 
conventional antipsychotic medications. Psychiatric Services 53: 537­547. 

2.Ahern DK, Kreslake JM, Phalen JM (2006). What is eHealth (6): perspectives on the 
evolution of eHealth research. Journal of Medical Internet Research 8: e4. 

3.Ainsworth F (1995). A research agenda for group care. Child and Youth Care Forum 
24: 215­230. 

4.American Society of Clinical Oncology (1996). Outcomes of cancer treatment for 
technology assessment and cancer treatment guidelines. Journal of Clinical 
Oncology 14: 671­679. 

5.Armstrong RM, Randall HM, Van der Weyden MB (2004). Leading Australian doctors 
and clinical researchers set new priorities. The Medical Journal of Australia 181: 
14­18. 

6.Atchley RC (1979). Issues in retirement research. Gerontologist 19: 44­54. 

7.Austin C, Clarke C (1993). Measures of outcome: For whom? British Journal of 
Occupational Therapy 56: 21­24. 

8.Ballinger C, Payne S (2000). Falling from grace or into expert hands? Alternative 
accounts about falling in older people. British Journal of Occupational Therapy 63: 
573­579. 

9.Bates R, Chen HC, Hatcher T (2002). Value priorities of HRD scholars and 
practitioners. International Journal of Training and Development 6: 229­239. 

10. Bellamy N, Kirwan J, Boers M, Brooks P, Strand V, Tugwell P, Altman R, Brandt K, 
Dougados M, Lequesne M (1997). Recommendations for a core set of outcome 
measures for future phase III clinical trials in knee, hip, and hand osteoarthritis. 
Consensus development at OMERACT III. Journal of Rheumatology 24: 799­802. 

11. Benedict S (1990). Nursing research priorities related to HIV/AIDS. Oncology 
Nursing Forum 17: 571­573. 

12. Brown K, Dyas J, Chahal P, Khalil Y, Riaz P, Cummings JJ (2006). Discovering the 
research priorities of people with diabetes in a multicultural community: a focus 
group study. The British Journal of General Practice 56: 206­213. 

13. Chang E, Daly J (1996). Clinical research priorities in oncology nursing: an 
Australian perspective. International Journal of Nursing Practice 2: 21­28. 

14. Chard J, Tallon D, Dieppe P (2000). Epidemiology of research into interventions for 
the treatment of osteoarthritis of the knee joint. Annals of the Rheumatic Diseases 
59: 414­418. 

15. Cohen CI, D'Onofrio A, Larkin L, Berkholder P, Fishman H (1999).  A comparison of 
consumer and provider preferences for research on homeless veterans. 
Community Mental Health Journal 35: 273­280.



21 

16. Cohen MZ, Harle M, Woll AM, Despa S, Munsell MF (2004). Delphi survey of 
nursing research priorities. Oncology Nursing Forum 31: 1011­1018. 

17. Feger H, Krauch H, Meindl U (1971). Research planning II: Influence of public 
opinion and group discussion on judgments of preference concerning research 
priorities. Zeitschrift fr Sozialpsychologie 2: 187­197. 

18. Ganz PA (2002). What outcomes matter to patients: a physician­researcher point of 
view. Medical Care 40: III11­III19. 

19. Garland AF, Lewczyk­Boxmeyer CM, Gabayan EN, Hawley KM (2004). Multiple 
stakeholder agreement on desired outcomes for adolescents' mental health 
services. Psychiatric Services 55: 671­676. 

20. Grant­Pearce C, Miles I, Hills P (1998). Mismatches in priorities for health research 
between professionals and consumers. A report to the standing advisory group on 
consumer involvement in the NHS R&D programme. Policy Research in 
Engineering, Science and Technology (PREST), University of Manchester. 

21. Greipp ME (1996). SUPPORT study results ­­ implications for hospice care... The 
Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of 
Treatment (SUPPORT). American Journal of Hospice and Palliative Care 13: 38­ 
39. 

22. Griffiths KM, Jorm A, Christensen H, Medway J, Dear KBG (2002). Research 
priorities in mental health, Part 2: an evaluationof the current research effort against 
stakeholders' priorities. The Australian and New Zealand Journal of Psychiatry 36: 
327­339. 

23. Helou A, Perleth M, Schwartz FW (2000). (Determining priorities in the 
development of medical guidelines. 1: Criteria, procedures and actors: a 
methodological review of international experiences). Zeitschrift fr rztliche 
Fortbildung und Qualittssicherung 94: 53­60. 

24. Herbert P, Verhoef M, White M, O'Beirne M, Doll R (1999). Complementary therapy 
and cancer: decision making by patients and their physicians setting a research 
agenda. Patient Education and Counseling 38: 87­92. 

25.  Johanson R, Rigby C, Newburn M, Stewart M, Jones P (2002). Suggestions in 
maternal and child health for the National Technology Assessment Programme: a 
consideration of consumer and professional priorities. Journal of the Royal Society 
of Health 122: 50­54. 

26.  Johnson AM (1998). Outcomes in genitourinary medicine: whose priority? 
International Journal of STD and AIDS 9: 9­15. 

27. Kane RL, Bell RM, Riegler SZ (1986). Value preferences for nursing home 
outcomes. Gerontologist 26: 303­308. 

28. Kwoh CK, Ibrahim SA (2001). Rheumatology patient and physician concordance 
with respect to important health and symptom status outcomes. Arthritis and 
Rheumatism 45: 372­377. 

29. Lee A, Gin T, Lau AS, Ng FF (2005). A comparison of patients' and health care 
professionals' preferences for symptoms during immediate postoperative recovery 
and the management of postoperative nausea and vomiting. Anesthesia and 
Analgesia 100: 87­93. 

30. Lee TT, Ziegler JK, Sommi R, Sugar C, Mahmoud R, Lener LA (2000). Comparison 
of preferences for health outcomes in schizophrenia among stakeholder groups. 
Journal of Psychiatric Research 34: 201­210.



22 

31. Loeb M, Brazil K, Piere D, Gordon M, Krueger P, Lewis D, Lohfeld L, McGeer A, 
Nicolle L, Alexandra P, Simor AE (2001). Identifying research priorities on 
infections in older adults: proceedings of an interdisciplinary workshop. BMC 
Geriatrics 1: 1. 

32. Mosavel M, Simon C, van Stade D, Buchbinder M (2005). Community­based 
participatory research (CBPR) in South Africa: engaging multiple constituents to 
shape the research question. Social Science and Medicine 61: 2577­2587. 

33. Partridge N, Scadding J (2004). The James Lind Alliance: patients and clinicians 
should jointly identify their priorities for clinical trials. Lancet 364: 1923­1924. 

34. Pham CT, Crowther CA (2003). Birth outcomes: utility values that postnatal women, 
midwives and medical staff express. British Journal of Obstetrics and Gynaecology 
110: 121­127. 

35. Revicki DA, Shakespeare A, Kind P (1996). Preferences for schizophrenia­related 
health states: a comparison of patients, caregivers and psychiatrists. International 
Clinical Psychopharmacology 11: 101­108. 

36. Rothwell PM, McDowell Z, Wong C K, Dorman PJ (1997). Doctors and patients 
don't agree: cross sectional study of patients' and doctors' perceptions and 
assessments of disability in multiple sclerosis. British Medical Journal 1997; 314: 
1580­1583. 

37. Saigal S, Stoskopf BL, Feeny D, Furlong W, Burrows E, Rosenbaum PL, Hoult L 
(1999). Differences in preferences for neonatal outcomes among health care 
professionals, parents, and adolescents. Journal of the American Medical 
Association 281: 1991­1997. 

38. Shumway M, Saunders T, Shern D, Pines E, Downs A, Burbine T, Beller J (2003). 
Preferences for schizophrenia treatment outcomes among public policy makers, 
consumers, families, and providers. Psychiatric Services 54: 1124­1128. 

39. Soanes L, Gibson F, Hannan J, Bayliss J (2003). Establishing nursing research 
priorities on a paediatric haematology, oncology, immunology and infectious 
diseases unit: involving doctors and parents. European Journal of Oncology 
Nursing 7: 110­119. 

40. Stineman MG, Maislin G, Nosek M, Fiedler R, Granger CV (1998). Comparing 
consumer and clinician values for alternative functional states: application of a new 
feature trade­off consensus building tool. Archives of Physical Medicine and 
Rehabilitation 79: 1522­1529. 

41. Vandenbussche FP, De Jong­Potjer LC, Stiggelbout AM, Le Cessie S, Keirse MJ 
(1999). Differences in the valuation of birth outcomes among pregnant women, 
mothers, and obstetricians. Birth 26: 178­183. 

42. Wells CD, Murrill WB, Arguedas MR (2004). Comparison of health­related quality of 
life preferences between physicians and cirrhotic patients: implications for cost­ 
utility analyses in chronic liver disease. Digestive Diseases and Sciences 49: 453­ 
458.



23 

APPENDIX 6: Reports of patients' priorities for 
research and outcomes for assessing treatment 

1.  Albertsen PC Nease RF, Potosky AL (1998). Assessment of patient preferences 
among men with prostate cancer. The Journal of Urology 159: 158­163. 

2.  Allen DJ (1980). Wilderness user preferences for psychological outcomes and 
setting attributes. Dissertation Abstracts International 40: 4228­4229. 

3.  Anderson KD (2004). Targeting recovery: Priorities of the spinal cord­injured 
population. Journal of Neurotrauma 21: 1371­1383. 

4.  Anon (1990). Epidural anaesthesia and long term backache after childbirth. 
British Medical Journal 301: 385­386. 

5.  Anon (1998). Patients' treatment preferences reflect the value they place on 
different health outcomes. Research Activities 213: 13. 

6.  Anon (2003). Consider patients' priorities as trial outcomes. Good Clinical 
Practice Journal 10: 6. 

7.  Averill JB (2002). Voices from the Gila: health care issues for rural elders in 
south­ western New Mexico. Journal of Advanced Nursing 40; (6): 654 – 62. 

8.  Bakker C, Van Der Linden S, Van Santen Hoeufft M, Bolwijn P, Hidding A (1995). 
Problem elicitation to assess patient priorities in ankylosing spondylitis and 
fibromyalgia. Journal of Rheumatology 22 (7): 1304 – 1310. 

9.  Barton MB, Dawson R, Jacob S, Currow D, Stevens G, Morgan G (2001). 
Palliative radiotherapy of bone metastases: an evaluation of outcome measures. 
Journal of Evaluation in Clinical Practice 7: 47­64. 

10. Blixen CE, Agich GJ (2005). Stroke patients' preferences and values about 
emergency research. Journal of Medical Ethics 31: 608­611. 

11. Bowekaty MB (2002). Perspectives on research in American Indian communities. 
Jurimetrics 42: 145­148. 

12. Brienza D, Angelo J, Henry K (1995). Consumer participation in identifying 
research and development priorities for power wheelchair input devices and 
controllers. Assistive Technology 7: 55­62. 

13. Bruner DW (2000). Determination of preferences and utilities for the treatment of 
prostate cancer. Dissertation Abstracts International: Section B: The Sciences 
and Engineering 60: 3214. 

14. Campbell J (1997). How consumers/survivors are evaluating the quality of 
psychiatric care. Evaluation Review 21: 357­363. 

15. Caron­Flinterman JF, Broerse JEW, Teerling J, Bunders JFG (2005). Patients' 
priorities concerning health research: The case of asthma and COPD research in 
the Netherlands. Health Expectations 8: 253­263. 

16. Carvalho B, Cohen SE, Lipman S (2005). Patient preferences for anesthesia 
outcomes associated with cesarean delivery. Anesthesia and Analgesia 101: 
1182­1187.



24 

17. Chalmers I (1991) .The perinatal research agenda: whose priorities?... including 
discussion. Birth 18: 137­145. 

18. Chalmers I (1995). What do I want from health research and researchers when I 
am a patient? British Medical Journal 310: 1315­1318. 

19. Chalmers I (2000). A guide to patient­led good controlled trials. Lancet 356: 774. 

20. Chalmers I, Clarke M (2001). Outcomes that matter to patients in tombstone 
trials. Lancet 358: 1649. 

21. Chard J, Tallon D, Dieppe P (2000). Consumer involvement in research is 
essential. British Medical Journal 320: 380­381. 

22. Cohen CI (2000).Consumer preferences for psychiatric research. Psychiatric 
Services 51: 936­937. 

23. Cohen SR, MacNeil C, Mount BM (1997). Well­being at the end of life: part 2. A 
research agenda for the delivery of care from the patient's perspective. Cancer 
Prevention Control 1: 343­351. 

24. Cooper RA (1997). Awareness of disability culture in research. Technology and 
Disability 7: 211­218. 

25. Cox LE, Rouff JR, Svendsen KH, Markowitz M, Abrams DI (1998). Community 
advisory boards: their role in AIDS clinical trials. Terry Beirn Community 
Programs for Clinical Research on AIDS. Health and Social Work 23: 290­297. 

26. Cradock JA, Young AS, Forquer SL (2002). Evaluating client and family 
preferences regarding outcomes in severe mental illness. Administration and 
Policy in Mental Health 29: 257­261. 

27. Davis MM Yurk R, Lansky D, Asch S, Wu AW (2004). Quality Care for People 
with HIV/AIDS: patients' perspectives. HIV Clinical Trials 5: 406­415. 

28. Dencker SJ, Boulougouris J, Greist JH (1986). Research values and priorities 
rated by psychiatric patients. Acta Psychiatrica Scandinavica 74: 114­119. 

29. Estores IM (2003). The consumer's perspective and the professional literature: 
what do persons with spinal cord injury want?... "Translational Research in Spinal 
Cord Injury: Avoiding Potential Pitfalls", 3 April 2003 in Miami, Florida. Journal of 
Rehabilitation Research and Development 40, 93­98. 

30. Fenske RA, Hidy A, Morris SL, Harrington MJ, Keifer MC (2002). Health and 
safety hazards in Northwest agriculture: setting an occupational research agenda. 
American Journal of Industrial Medicine suppl 2: 62­67. 

31. Fischer EP, Shumway M, Owen RR (2002). Priorities of consumers, providers, 
and family members in the treatment of schizophrenia. Psychiatric Services 53: 
724­729. 

32. Fitzpatrick R (1999). Assessment of quality of life as an outcome: finding 
measurements that reflect individuals' priorities. Quality in Health Care 8: 1­2. 

33. Fraenkel L, Bogardus ST, Concato J, Wittink DR, Sequist TD (2004). Patient 
preferences for treatment of knee osteoarthritis. Journal of Clinical Outcomes 
Management 11: 485­486. 

34. Fried TR, Bradley EH, Towle VR (2003). Valuing the outcomes of treatment: do 
patients and their caregivers agree? Archives of Internal Medicine 163: 2073­ 
2078.



25 

35. Gan TJ, Lubarsky DA, Flood EM, Thanh T, Mauskopf J, Mayne T, Chen C 
(2004). Patient preferences for acute pain treatment. British Journal of 
Anaesthesia 92: 681­688. 

36. Ganiats TG, Carson RT, Hamm RM, Cantor SB, Sumner W, Spann SJ, Hagen 
MD, Miller C (2000). Population­based time preferences for future health 
outcomes. Medical Decision Making 20: 263­270. 

37. Ghersi D, Kennedy G, Rio P (1999). Consumers setting priorities for Cochrane 
Review Groups. Abstract 059 Cochrane Colloqium: 10­11. 

38. Goodare H (1999). Involving patients in clinical research: improves the quality of 
research. British Medical Journal 319: 724­725. 

39. Gorbatenko RG, Levin IP, Altmaier EM, Doebbeling BN (2001). Accuracy of 
health­related quality of life assessment: what is the benefit of incorporating 
patients' preferences for domain functioning? Health Psychology 20: 136­140. 

40. Gwyther LP (1997). The perspective of the person with Alzheimer disease: which 
outcomes matter in early to middle stages of dementia? Alzheimer Disease and 
Associated Disorders 11 Suppl 6: 18­24. 

41. Hanger HC, Fogarty B, Wilkinson TJ, Sainsbury R (2000). Stroke patients' views 
on stroke outcomes: death versus disability. Clinical Rehabilitation 14: 417­424. 

42. Hawthorne K (2006). Discovering the research priorities of people with diabetes 
in a multicultural community. The British Journal of General Practice 56: 378­379. 

43. Hays RD, Siu AL, Keeler E, Marshall GN, Kaplan RM, Simmons S, el Mouchi D, 
Schnelle JF (1996). Long­term care residents' preferences for health states on 
the quality of well­being scale. Medical Decision Making 16: 254­261. 

44. Hays RD, Eastwood J, Kotlerman J, Spritzer KL, Ettner SL, Cowan M (2006). 
Health­related quality of life and patient reports about care outcomes in a 
multidisciplinary hospital intervention. Annals of Behavioral Medicine 31: 173­178. 

45. Heiberg T, Kvien T (2002). Preferences for improved health examined in 1,024 
patients with rheumatoid arthritis: pain has highest priority. Arthritis and 
Rheumatism 47: 391­397. 

46. Hiltunen EF Medich C, Chase S, Peterson L, Forrow L (1999). Family decision 
making for end­of­life treatment: the SUPPORT nurse narratives. Study to 
Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments. 
The Journal of Clinical Ethics 10: 126­134. 

47. Hornberger J (1999). Patient preferences in coronary revascularization. American 
Heart Journal 137: 1153­1162. 

48.  Jansen SJ, Kievit J, Nooij MA, de­Haes JC, Overpelt IM, van Slooten H, 
Maartense E, Stiggelbout AM (2001). Patients' preferences for adjuvant 
chemotherapy in early­stage breast cancer: is treatment worthwhile? British 
Journal of Cancer 84: 1577­1585. 

49.  Jenks S (1997). The public applauds cancer research but not how research 
priorities are set. Journal of the National Cancer Institute 89: 350­351. 

50. Kerrigan CL, Collins ED, Kneeland TS, Voigtlaender D, Moncur MM, Matheney 
TH, Grove MR, Tosteson AN (2000). Measuring health state preferences in 
women with breast hypertrophy. Plastic and Reconstructive Surgery 106: 280­ 
288.



26 

51. Kirwan JR, Ahlmen M, de Wit M, Heiberg T, Hehir M, Hewlett S, Katz PP, 
Minnock P, Quest EM, Richards P (2005). Progress since OMERACT 6 on 
including patient perspective in rheumatoid arthritis outcome assessment. Journal 
of Rheumatology 32: 2246­2249. 

52. Kirwan J, Heiberg T, Hewlett S, Hughes R, Kvien T, Ahlmen M, Boers M, 
Minnock P, Saag K, Shea B, Almazor MS, Taal E (2003). Outcomes from the 
Patient Perspective Workshop at OMERACT 6. Journal of Rheumatology 30: 
868­872. 

53. Kirwan JR, Hewlett SE, Heiberg T, Hughes RA, Carr M, Hehir M, Kvien TK, 
Minnock P, Newman SP, Quest EM, Taal E, Wale J (2005). Incorporating the 
patient perspective into outcome assessment in rheumatoid arthritis­­progress at 
OMERACT 7. The Journal of Rheumatology 32: 2250­2256. 

54. Knig HH (2004). (Measuring preferences of psychiatric patients). Psychiatrische 
Praxis 31: 118­127. 

55. Knudson CM (1984). What are the research priorities in the behavioral areas for 
burn patients? Journal of Trauma 24: S197­S202. 

56. Kobelt G, Drummond MF, Resnick NM (1997). Economic considerations and 
outcome measurement in urge incontinence. Urology 50: 100­107. 

57. Komatsuzaki Y, Gramegna P, Stephens JM, Botteman MF, Pashos CL, Redaelli 
A (2006). Preferences and utilities of health outcomes and treatments associated 
with head and neck cancer: A systematic review. American Journal of Cancer 5: 
27­34. 

58. Krahn M, Ritvo P, Irvine J, Tomlinson G, Bremner KE, Bezjak A, Trachtenberg J, 
Naglie G (2003). Patient and community preferences for outcomes in prostate 
cancer: implications for clinical policy. Medical Care 41: 153­164. 

59. Kramer KM, Bennett CL, Pickard AS, Lyons EA, Wolf MS, McKoy JM, Knight SJ 
(2005). Patient preferences in prostate cancer: a clinician's guide to 
understanding health utilities. Clinical Prostate Cancer 4: 15­23. 

60. Kvien TK, Heiberg T (2003). Patient perspective in outcome assessments­­ 
perceptions or something more? The Journal of Rheumatology 30: 873­876. 

61. Lewis EF (2001). Preferences for quality of life or survival expressed by patients 
with heart failure. The Journal of Heart and Lung Transplantation 20: 1016­1024. 

62. Liedholm R, Knutsson K, Lysell L, Rohlin M, Brickley M, Shepherd J (2000). The 
outcomes of mandibular third molar removal and non­removal: a study of 
patients' preferences using a multi­attribute method. Acta Odontologica 
Scandinavica 58: 293­298. 

63. Liedholm R, Knutsson K, Lysell L, Rohlin M, Brickley M, Shepherd J (2005). Third 
molar treatment outcome: a comparison of patients' preferences in Sweden and 
Wales. British Dental Journal 199: 287­291. 

64. Liedholm R (2005). Mandibular third molar removal: patient preferences, 
assessments of oral surgeons and patient flows. Swedish Dental Journal 175: 1­ 
61. 

65. Palmer CS, Schmier JK, Snyder E, Scott B (2000). Patient preferences and 
utilities for 'off­time' outcomes in the treatment of Parkinson's disease. Quality of 
Life Research 9: 819­827.



27 

66. Prosser LA, Kuntz KM, Bar­Or A, Weinstein MC (2003). Patient and community 
preferences for treatments and health states in multiple sclerosis. Multiple 
Sclerosis 9: 311­319. 

67. Ratcliffe J, Buxton M (1999). Patients' preferences regarding the process and 
outcomes of life­ saving technology. An application of conjoint analysis to liver 
transplantation. International Journal of Technology Assessment in Health Care 
15: 340­351. 

68. Ratcliffe J, Buxton M, McGarry T, Sheldon R, Chancellor J (2001). Patients' 
preferences for characteristics associated with treatments for osteoarthritis. 
Rheumatology 43: 337­345. 

69. Ratcliffe J, Van Haselen R, Buxton M, Hardy K, Colehan J, Partridge M (2002). 
Assessing patients' preferences for characteristics associated with homeopathic 
and conventional treatment of asthma: a conjoint analysis study. Thorax 57: 503­ 
508. 

70. Rennie AM, Hundley V, Gurney E, Graham W (1998). Women's priorities for care 
before and after delivery. British Journal of Midwifery 6, 434­438. 

71. Renvoize E, Patel J (2002). Consumer voices steer the course of research. 
Journal of Dementia Care 10, 37­38. 

72. Revicki DA, Leidy NK, Brennan DF, Sorensen S, Togias A (1998). Integrating 
patient preferences into health outcomes assessment: the multiattribute Asthma 
Symptom Utility Index. Chest 114: 998­1007. 

73. Revicki DA, Wood M (1998). Patient­assigned health state utilities for depression­ 
related outcomes: differences by depression severity and antidepressant 
medications. Journal of Affective Disorders 48: 25­36. 

74. Revicki DA, Hanlon J, Martin S, Gyulai L, Ghaemi SN, Lynch F, Mannix S, 
Kleinman L (2005). Patient­based utilities for bipolar disorder­related health 
states. Journal of Affective Disorders 87: 203­210. 

75. Robinson A, Thomson R, Parkin D, Sudlow M, Eccles M (2001). How patients 
with atrial fibrillation value different health outcomes: a standard gamble study. 
Journal of Health Services Research and Policy 6: 92­98. 

76. Rodary C, Langevin V, Garcia AS, Lesimple T, Lortholary A, Kaminsky MC, 
Bennouna J, Culine S, Bourgeois H, Fizazi K (2004). Patient preference for either 
the EORTC QLQ­C30 or the FACIT Quality of Life (QOL) measures: A study 
performed in patients suffering from carcinoma of an unknown primary site 
(CUP). European Journal of Cancer 40: 521­528. 

77. Rosenheck R, Stroup S, Keefe R, McEvoy J, Swartz M, Perkins D, Hsiao J, 
Shumway M, Lieberman J (2005). Measuring outcome priorities and preferences 
in people with schizophrenia. The British Journal of Psychiatry 187: 529­536. 

78. Royle J, Oliver S (2001). Consumers are helping to prioritise research. British 
Medical Journal 323: 48­49. 

79. Sangeorzan BJ, Beskin JL, Britt SM, Brage M, Holt S, Kadel NJ, Legro MW, 
Sands AK, SooHoo NF, Stroud CC (2005). Issues of importance to patients 
seeking care from members of the AOFAS: a preliminary report of the outcomes 
committee of the AOFAS. Foot and Ankle International  26: 638­644. 

80. Sherbourne CD, Sturm R, Wells KB (1999). What outcomes matter to patients? 
Journal of General Internal Medicine 14: 357­363.



28 

81. Smith DS, Krygiel J, Nease RF, Sumner W, Catalona WJ, Albertsen PC (2002). 
Patient preferences for outcomes associated with surgical management of 
prostate cancer. The Journal of Urology 167: 2117­2122. 

82. Solomon NA, Glick HA, Russo CJ, Lee J, Schulman KA (1994). Patient 
preferences for stroke outcomes. Stroke 25: 1721­5. 

83. Somerset M Peters TJ, Sharp DJ, Campbell R (2003). Factors that contribute to 
quality of life outcomes prioritised by people with multiple sclerosis. Quality of Life 
Research 12: 21­29. 

84. Sorum PC (1999). Measuring patient preferences by willingness to pay to avoid: 
the case of acute otitis media. Medical Decision Making 19: 27­37. 

85. Srebnik D, Hendryx M, Stevenson J, Caverly S, Dyck DG, Cauce AM (1997). 
Development of outcome indicators for monitoring the quality of public mental 
health care. Psychiatric Services 48: 903­909. 

86. Stamm T, Machold K, Alteaha D, Stucki G, Smolen J (2006). Clinical outcome 
measures in hand osteoarthritis from the patient perspective. Zeitschrift fur 
Rheumatologie 65: 139­143. 

87. Stanek EJ, Oates MB, McGhan WF, Denofrio D, Loh E (2000). Preferences for 
treatment outcomes in patients with heart failure: symptoms versus survival. 
Journal of Cardiac Failure 6: 225­232. 

88. Stedman T, Yellowlees B, Drake S, Chant D, Clarke R, Chapple B (2000). The 
perceived utility of six selected measures of consumer outcomes proposed for 
routine use in Australian mental health services. The Australian and New Zealand 
Journal of Psychiatry 34: 842­849. 

89. Stromgren AS (2006). Symptom priority and course of symptomatology in 
specialized palliative care. Journal of Pain and Symptom Management 31: 199­ 
206. 

90. Tallon D, Chard J, Dieppe P (2000). Exploring the priorities of patients with 
osteoarthritis of the knee. Arthritis Care and Research 13: 312­319. 

91. Thornicroft G, Rose D, Huxley P, Dale G, Wykes T (2002). What are the research 
priorities of mental health service users? Journal of Mental Health 11: 1­3. 

92. Tosteson AN (2000). Preference­based health outcome measures in low back 
pain. Spine 25: 3161­3166. 

93. Wasserman J, Aday LA, Begley CE, Ahn C, Lairson DR (2000). Measuring health 
state preferences for hemophilia: development of a disease­specific utility 
instrument. Haemophilia 11: 49­57. 

94. Weiss TW, Gold DT, Silverman SL, McHorney CA (2006). An evaluation of 
patient preferences for osteoporosis medication attributes: Results from the 
PREFER­US study. Current Medical Research and Opinion 22: 949­960. 

95. Wood J, Wainscott C (2001). Priorities for prevention research at NIMH: The 
mental health advocates' perspective. Prevention and Treatment 4: No. 1. 

96. Xie F, Li SC, Fong KY (2006). What health domains and items are important to 
patients with knee osteoarthritis? A focus group study in a multiethnic urban 
Asian population. Osteoarthritis and Cartilage 14: 224­230.



29 

APPENDIX 7: Reports of clinicians' priorities for 
research or outcomes for assessing treatment 

1.Albrecht MN, Perry KM (1992). Home health care: delineation of research priorities 
and formation of a national network group.  Clinical Nursing Research 1: 305­311. 

2.Alderson C, Gallimore I, Gorman R, Monahan M, Wojtasinski A (1992). Research 
priorities of VA nurses: A Delphi study. Military Medicine 157: 462­465. 

3.Annells M, Deroche M, Koch T, Lewin G, Lucke J (2005). A Delphi study of district 
nursing research priorities in Australia. Applied Nursing Research 18: 36­43. 

4.Anon (1987). Priorities for cancer nursing research: a Canadian replication. Cancer 
Nursing 10: 319­326. 

5.Anon (1989). Priority research for health for all. International Nursing Review 36: 30­ 
1. 

6.Anon (2000). Clinical research agenda for physical therapy. Physical Therapy 80: 
499­513. 

7.Anon (2002). Nurse calls for TB research. Nursing Times 98: 6. 

8.Anon (2004). Advancing pharmacy practice through research: a 2004 perspective. 
Journal of the American Pharmacists Association 44: 621­628. 

9.Aylott M (2000). Research priorities: a Delphi survey. Paediatric Nursing 12: 16­20. 

10. Bakker DA, Fitch MI (1998). Oncology nursing research priorities: a Canadian 
perspective. Cancer Nursing 21: 394­401. 

11. Barnard S, Lewith GT, Kemp T (1997). Researching complementary therapies: a 
Delphi study to identify the views of complementary and orthodox practitioners. 
Journal of Alternative and Complementary Medicine 3: 141­147. 

12. Barrett S, Kristjanson LJ, Sinclair T, Hyde S (2001).  Priorities for adult cancer 
nursing research: a West Australian replication. Cancer Nursing 24: 88­98. 

13. Bartu A, Nelson M, Ng C, McGowan S, Robertson J (1991). A Delphi survey of 
clinical nursing research priorities in Western Australia. Australian Journal of 
Advanced Nursing 8: 29­33. 

14. Bartu A, McGowan S, Nelson M, Ng C, Robertson J (1993). A Western Australian 
Delphi survey of staff development research priorities... including commentary by 
Schlag MK, Gray A, and Kroeger L. Journal of Nursing Staff Development 9: 141­ 
147. 

15. Bayley EW, Carrougher GJ, Marvin JA, Knighton J, Rutan RL, Weber BF (1992). 
Research priorities for burn nursing: Rehabilitation, discharge planning, and follow­ 
up care. Journal of Burn Care and Rehabilitation 13: 471­476. 

16. Bayley EW, Carrougher GJ, Marvin JA, Knighton J, Rutan RL, Weber B (1991). 
Research priorities for burn nursing: patient, nurse, and burn prevention education. 
Journal of Burn Care Rehabilitation 12: 377­383. 

17. Bayley EW, MacLean SL, Desy P, McMahon M (2004). ENA's Delphi study on 
national research priorities for emergency nurses in the United States. Journal of 
Emergency Nursing 30: 12­21.



30 

18. Bayley EW, Richmond T, Noroian EL, Allen LR (1994). A Delphi study on research 
priorities for trauma nursing. American Journal of Critical Care 3: 208­216. 

19. Bell P, Chang E, Daly J, Cleasby L (1995). The research and educational needs of 
rural and remote area nurses: a Delphi study. The great divide: not just a mountain 
range... 4th Annual Conference of the Association for Australian Rural Nurses Inc., 
10­12 November, 1995. Association for Australian Rural Nurses Inc, pp 47­57. 

20. Bell PF, Daly J, Change EM (1997). A study of the educational and research 
priorities of registered nurses in rural Australia. Journal of Advanced Nursing 25: 
794­800. 

21. Berger AM, Berry DL, Christopher KA, Greene AL, Maliski S, Swenson KK, Mallory 
G, Hoyt DR (2005). Oncology Nursing Society year 2004 research priorities survey. 
Oncology Nursing Forum 32: 281­290. 

22. Bissett M, Cusick A, Adamson L (2001). Occupational therapy research priorities in 
mental health. Occupational Therapy in Health Care 14: 1­19. 

23. Bolton LB, Bennett C, Richards H, Faye G, Harris L, Millon­Underwood S, Williams 
BS (2001). Nursing research priorities of the National Black Nurses Association. 
Nursing Outlook 49: 258­262. 

24. Bordage G, Burack JH, Irby DM, Stritter FT (1998). Education in ambulatory 
settings: developing valid measures of educational outcomes, and other research 
priorities. Academic Medicine 73: 743­750. 

25. Borson S, Bartels SJ, Colenda CG, Gottlieb GL, Meyers B (2001). Geriatric mental 
health services research: Strategic Plan for an Aging Population: Report of the 
Health Services Work Group of the American Association for Geriatric Psychiatry. 
The American Journal of Geriatric Psychiatry 9: 191­204. 

26. Bradley BJ (1998). Establishing a research agenda for school nursing. Journal of 
School Nursing 14: 4­13. 

27. Brelsford JE (1997). An examination of differences in outcome priorities among 
stakeholders in community based services for seriously mentally ill adults. 
Dissertation Abstracts International 57: 6172. 

28. Brennan PF, Zielstorff RD, Ozbolt JG, Strombom I (1998). Setting a national 
research agenda in nursing informatics. Medinfo 9: 1188­1191. 

29. Broome ME, Woodring B, O'Connor VS (1996). Research priorities for the nursing 
of children and their families: a Delphi study. Journal of Pediatric Nursing 11: 281­ 
287. 

30. Brower HT, Crist MA (1985). Research priorities in gerontologic nursing for long­ 
term care. Journal of Nursing Scholarship 17: 22­27. 

31. Browne N, Robinson L, Richardson A (2002). A Delphi study on the research 
priorities of European oncology nurses... including commentary by Patiraki­ 
Kourbani E and Daniels L. European Journal of Oncology Nursing 6: 133­147. 

32. Burns TJ, Batavia AI, Smith QW, DeJong G (1990). Primary health care needs of 
persons with physical disabilities: what are the research and service priorities? 
Archives of Physical Medicine and Rehabilitation 71: 138­143. 

33. Buzzard IM, Sievert YA (1994). Research priorities and recommendations for 
dietary assessment methodology. American Journal of Clinical Nutrition 59: 275S­ 
280S.



31 

36. Carruthers CP (1997). Therapeutic recreation efficacy research agenda. Annual in 
Therapeutic Recreation 7 29­41, 91, 93 passim. 

37. Chang E, Daly J (1998). Priority areas for clinical research in palliative care nursing. 
International Journal of Nursing Practice 4: 247­253. 

38. Chang E, Daly J (2000). A Delphi study of clinical research priorities in aged care 
nursing. Geriaction 18: 7­12. 

39. Chang E, Ho CK, Yuen AC, Hatcher D (2003). A study of clinical nursing research 
priorities in aged care: a Hong Kong perspective. Contemporary Nurse 15: 188­198. 

40. Chappell LT (1999). Research priorities in complementary medicine ­ a survey of 
experts in the field. Journal of Advanced Medicine 12: 201­208. 

41. Chestnutt IG, Taylor MM (2000). Prioritisation of research recommendations from a 
national needs assessment programme. Health Bulletin 58: 396­402. 

42. Chiou SF, Tsai SL (1996). Delphi technique: a nursing research method for experts' 
forecasting opinions. Nursing Research China 4: 92­98. 

43. Cioffi JP, Lichtveld MY, Tilson H (2004) . A research agenda for public health 
workforce development. Journal of Public Health Management and Practice 10: 186­ 
192. 

44. Clark A, Friedman M (1982). The relative importance of treatment outcomes: A 
Delphi group weighting in mental health. Evaluation Review 6: 79­93. 

45. Cooney CF, Stebbings SN, Roxburgh.M., Mayo J, Keen N, Evans E, Meehan TC 
(1995). Integrating nursing research and practice: part II ­­ a Delphi study of nursing 
practice priorities for research­based solutions. Nursing Praxis in New Zealand 10: 
22­27. 

46. Cooper PG, Harper JN, Davis S (1980). Perceived outcome priorities in a state 
vocational rehabilitation agency. Journal of Applied Rehabilitation Counseling 11: 14­ 
17. 

47. Corner J (1993). Building a framework for nursing research in cancer care. European 
Journal of Cancer Care 2: 112­116. 

48. Cox H (2004).  Leading opinions: topic: should nurses set national priorities for a 
clinical research agenda? Collegian 11: 5­7. 

49. Cronin SL, Owsley VB (1993). Identifying nursing research priorities in an acute care 
hospital. Journal of Nursing Administration 23: 58­62. 

50. Daly J, Chang EM, Bell PF (1996). Clinical nursing research priorities in Australian 
critical care: a pilot study. Journal of Advanced Nursing 23: 145­151. 

51. Daly J, Adamson L, Chang E, Bell P (1997). The research and educational priorities 
of rural occupational therapists. Australian Health Review 20: 129­138. 

52. Daly JP, Chang EM (1996).  A study of clinical nursing research priorities of renal 
specialist nurses caring for critically ill people. Intensive & critical care nursing: the 
official journal of the British Association of Critical Care Nurses 12: 45­49. 

53. Daniels L, Ascough A (1999). Developing a strategy for cancer nursing research: 
identifying priorities. European Journal of Oncology Nursing 3: 161­169. 

54. Daniels L, Howlett C (2001). The way forward: identifying palliative nursing research 
priorities within a hospice. International Journal of Palliative Nursing 7: 442­448.



32 

55. Davidson P, Merritt­Gray M, Buchanan J, Noel J (1997). Voices from practice: 
mental health nurses identify research priorities. Archives of Psychiatric Nursing 11: 
340­345. 

56. Davies J, Heyman B, Bryar R, Graffy J, Gunnell C, Lamb B, Morris L (2002). The 
research potential of practice nurses. Health and Social Care in the Community 10: 
370­381. 

57. Davis SF, Bannigan K (2000). Priorities in mental health research: The results of a 
live research project. British Journal of Occupational Therapy 63: 98­104. 

58. Davis SF, Hyde P (2002). Priorities in mental health research: an update. British 
Journal of Occupational Therapy 65: 387­389. 

59. Dennis KE, Howes DG, Zelauskas B (1989). Identifying nursing research priorities: a 
first step in program development. Applied Nursing Research 2: 108­113. 

60. Donnelly ML, Jamieson JL, Brett MP, Berkowitz J (2003). Involving Family 
Physicians in Community Geriatrics Research: Priorities, Opportunities and 
Challenges. Geriatrics Today 6: 161­166. 

61. Downie J, Henderson S, Juliff D, Munns A, Wichmann H (2006). Community health 
nursing research priorities: a Delphi investigation. Neonatal 9: 12­21. 

62. Doyle J, Waters E, Yach D, McQueen D, De Francisco A., Stewart T, Reddy P, 
Gulmezoglu A.M, Galea G, Portela A (2005). Global priority setting for Cochrane 
systematic reviews of health promotion and public health research. Journal of 
Epidemiology and Community Health 59: 193­197. 

63. Duncan EAS, Munro K (2003). Research priorities in forensic occupational therapy. 
British Journal of Occupational Therapy 66: 55­64. 

64. Dwyer M (1999). A Delphi survey of research priorities and identified areas for 
collaborative research in health sector library and information services UK. Health 
Libraries Review 16: 174­191. 

65. Edwards LH (2002). Research priorities in school nursing: a Delphi process. The 
Journal of School Nursing 18: 157­162. 

66. Erler EJ, Thompson CB (1995). Determining the National Flight Nurses Association's 
research priorities. Air Medical Journal 14: 16­20. 

67. Evans C, Rogers S, McGraw C, Battle G, Furniss L (2004). Using consensus 
methods to establish multidisciplinary perspectives on research priorities for primary 
care. Primary Health Care Research and Development 5: 52­59. 

68. Fenwick J, Butt J, Downie J, Monterosso L, Wood J (2006). Priorities for midwifery 
research in Perth, Western Australia: a Delphi study. International Journal of Nursing 
Practice 12: 78­93. 

70. Fitch MI (1996). Creating a research agenda with relevance to cancer nursing 
practice. Cancer Nursing 19: 335­342. 

71. Fitzpatrick E, Sullivan J, Smith A, Mucowski D, Hoffmann E, Dunn P, Trice M, 
Grosso L (1991). Clinical nursing research priorities: a Delphi study. Clinical Nurse 
Specialist 5: 94­99. 

72. Fochtman D, Hinds PS (2000). Identifying nursing research priorities in a pediatric 
clinical trials cooperative group: the Pediatric Oncology Group experience. Journal of 
Pediatric Oncology Nursing 17: 83­87.



33 

73. Forte PS, Ritz LJ, Balestracci D (1997). Identifying nursing research priorities in a 
newly merged healthcare system. Journal of Nursing Administration 27: 51­55. 

74. Franck LS (2005). Research with newborn participants: doing the right research and 
doing it right. Journal of Perinatal and Neonatal Nursing 19: 177­186. 

75. French P, Ho YY, Lee LS (2002). A Delphi survey of evidence­based nursing 
priorities in Hong Kong. Journal of Nursing Management 10: 265­273. 

76. Goldfrad C, Vella K, Bion JF, Rowan KM, Black NA (2000). Research priorities in 
critical care medicine in the UK. Intensive Care Medicine 26: 1480­1488. 

77. Gordon DL, Sawin KJ, Basta SM (1996). Developing research priorities for 
rehabilitation nursing. Rehabilitation Nursing Research 5: 60­66. 

78. Gordon M, Greenfield E, Marvin J, Hester C, Lauterbach S (1998). Use of pain 
assessment tools: is there a preference? The Journal of Burn Care and 
Rehabilitation 19: 451­454. 

79. Gordon SC, Barry CD (2006). Development of a school nursing research agenda in 
Florida: a Delphi study. The Journal of School Nursing 22: 114­119. 

80. Gotay CG, Lipscomb J, Snyder CF (2005). Reflections on findings of the Cancer 
Outcomes Measurement Working Group: moving to the next phase. Journal of the 
National Cancer Institute  97: 1568­1574. 

81. Griffin­Sobel JP, Suozzo S (2002). Nursing research priorities for the care of the 
client with a gastrointestinal disorder: a Delphi survey. Gastroenterology Nursing 25: 
188­191. 

82. Gulick EE (1996). Research priorities for nurses caring for persons with multiple 
sclerosis. Nursing Research Speciality Group of the Consortium of Multiple Sclerosis 
Centers. The Journal of Neuroscience Nursing 28: 314­321. 

83. Hagen S, Hunt J (1998). Assessing nurses' views of research priorities: a pilot study. 
Managing Clinical Nursing 2: 49­53. 

84. Hare M (2005). Comparing research priorities for pediatric oncology from two panels 
of experts. Seminars in Oncology Nursing 21: 145­150. 

85. Hatton JM, Nunnelee JD (1995). Research priorities in vascular nursing. Journal of 
Vascular Nursing 13: 1­7. 

86. Heffline MS, Clark ML, Hooper VD (1994). Research priorities for all phases of 
postanesthesia nursing: a survey by ASPAN... American Society of Post Anesthesia 
Nurses. Journal of Post Anesthesia Nursing 9: 204­213. 

87. Henry BM, Chang WY (1998). Nursing research and priorities in Africa, Asia, and 
Europe... summary of three reports from the International Council of Nurses. Journal 
of Nursing Scholarship 30: 115­116. 

88. Hilger EE (1974). Developing nursing outcome criteria. Nursing Clinics of North 
America 9: 323­330. 

89. Hinds PS, Quargnenti A (1994). The 1992 APON Delphi study to establish research 
priorities for pediatric oncology nursing... including commentary by Ropka ME, Bloch 
D, and Feetham S. Journal of Pediatric Oncology Nursing 11: 20­30. 

90. Hollis N Davis I, Reeb RM (1995). Use of a Delphi technique to prioritize clinical 
nursing research needs. Nursing Connections 8: 65­70.



34 

91.  Iavicoli S, Marinaccio A, Vonesch N, Ursini CL, Grandi C, Palmi S (2001). Research 
priorities in occupational health in Italy. Occupational and Environmental Medicine 
58: 325­329. 

92.  James P, Aitken P, Burns T (2002). Research priorities for primary care mental 
health: A Delphi exercise. Primary Care Psychiatry 8: 27­30. 

93.  Jansson BS (1980). Policy dissonance and executive preferences: Implications for 
reform. Administration in Mental Health 7: 175­186. 

94.  Jensen P (1996). (Head physicians should prioritize clinical research). Tidsskrift for 
den Norske laegeforening 116: 1934­1935. 

95.  Jette AM (1989). Future priorities for the AHPA Research Program. Arthritis Care 
and Research 2: 37­39. 

96.  Jones R, Lamont T, Haines A (1995). Setting priorities for research and development 
in the NHS: A case study on the interface between primary and secondary care. 
British Medical Journal 311: 1076­1080. 

97.  Jorm AF, Griffiths KM, Christensen H, Medway J (2002). Research priorities in 
mental health, part 1: an evaluation of the current research effort against the criteria 
of disease burden and health system costs. The Australian and New Zealand 
Journal of Psychiatry 36: 322­326. 

98. Kane RL (1997). Which outcomes matter in Alzheimer disease and who should 
define them? Alzheimer disease and associated disorders 11: 12­17. 

99. Khachaturian ZS, Khachaturian AS (2005). Public health premise for national 
research priorities: Mortality versus disability. Alzheimer's and Dementia 1: 2­4. 

100. Khan NA, Taher T, McAlister FA, Ferland A, Campbell NR, Ghali WA, Canadian 
Perioperative Research Group (2004). Development of a perioperative medicine 
research agenda: a cross sectional survey. BMC Surgery 4: 11. 

101. Kilgore KL, Scherer M, Bobblitt R, Dettloff J, Dombrowski DM, Godbold N, Jatich 
JW, Morris R, Penko JS, Schremp ES, Cash LA (2001). Neuroprosthesis 
consumers' forum: consumer priorities for research directions. Journal of 
Rehabilitation Research and Development 38: 655­660. 

102. Kim MJ, Oh EG, Kim CJ, Yoo JS, Ko IS (2002). Priorities for nursing research in 
Korea. Journal of Nursing Scholarship 34: 307­312. 

103. Kirkwood M, Wales A, Wilson A (2003). A Delphi study to determine nursing 
research priorities in the North Glasgow University Hospitals NHS Trust and the 
corresponding evidence base. Health Information and Libraries Journal 20: 53­58. 

104. Koop M (2006). Oncology nursing research priorities: closing the circle? Canadian 
Oncology Nursing Journal 14: 4­7. 

105. Koopman W, Avolio J, Wong C, Davies K, Dennis C, Fisher P, Morgan S (1995). 
Identifying nursing research priorities: general and neuroscience specific at an acute 
care hospital (corrected) (published erratum appears in AXON 1995 Dec; 17(2):48). 
AXON 17: 9­15. 

106. Lee EH, Kim JS, Chung BY, Bok MS, Song BE, Kong SW, Lee EO (2003). 
Research priorities of Korean oncology nurses. Cancer Nursing 26: 387­391. 

107. Lewandowski LA, Kositsky AM (1983). Research priorities for critical care nursing: 
a study by the American Association of Critical­Care Nurses. Heart Lung 12: 35­44.



35 

108. Lewis SL, Cooper CL, Cooper KG, Bonner PN, Parker K, Frauman A (1999). 
Research priorities for nephrology nursing: American Nephrology Nurses' 
Association's Delphi Study. American Nephrology Nurses' Association Journal 26: 
215­225. 

109. Lindquist R, Banasik J, Barnsteiner J, Beecroft PC, Prevost S, Riegel B, Sechrist K, 
Strzelecki C, Titler M (1993). Determining AACN's research priorities for the 90s. 
American Journal of Critical Care 2: 110­117. 

110. Lopez V (2003). Critical care nursing research priorities in Hong Kong. Journal of 
Advanced Nursing  43: 578­587. 

111. Lynch P, Jackson M, Saint S (2001). Research Priorities Project, year 2000: 
establishing a direction for infection control and hospital epidemiology. American 
Journal of Infection Control 29: 73­78. 

112. Lynn MR, Layman EL, Englebardt SP (1998). Nursing administration research 
priorities. A national Delphi study. Journal of Nursing Administration 28: 7­11. 

113. MacDermid JC, Fess EE, Bell­Krotoski J, Cannon NM, Evans RB, Walsh W, Szabo 
RM, Laseter G, Mackin E, Gettle K, Santore G, American Hand Therapy Foundation 
Board of Directors (2002).  A research agenda for hand therapy. Journal of Hand 
Therapy 15: 3­15. 

114. Madigan EA, Vanderboom C (2005). Home health care nursing research priorities. 
Applied Nursing Research 18: 221­225. 

115. Marvin JA, Carrougher G, Bayley E, Knighton J, Rutan R, Weber B. (1992). Burn 
nursing Delphi study: Pain management. Journal of Burn Care and Rehabilitation 13: 
685­694. 

116. McCarthy G, Savage E, Lehane E (2006). Research priorities for nursing and 
midwifery in Southern Ireland. International Nursing Review 53: 123­128. 

117. McDougal JA, Brooks CM, Albanese M (2005) Achieving consensus on leadership 
competencies and outcome measures: The Pediatric Pulmonary Centers' 
experience. Evaluation and the Health Professions 28: 428­446. 

118. Mcilfatrick SJ, Keeney S (2003). Identifying cancer nursing research priorities using 
the Delphi technique. Journal of Advanced Nursing 42: 629­636. 

119. McNulty CA, Smith GE, Graham C, PHLS Primary Care Co­ordinators (2001). 
PHLS primary care consultation­­infectious disease and primary care research and 
service development priorities. Communicable Disease and Public Health 4: 18­26. 

120. Misener TR, Watkins JG, Ossege J (1994). Public health nursing research 
priorities: a collaborative Delphi study. Public Health Nursing 11: 66­74. 

121. Moreno CT, Martin AC, Orts CI, Comet CP (2001). Identification of priorities for 
nursing research in Spain: a Delphi study.  Journal of Advanced Nursing 35: 857­ 
863. 

122. Murphy A, Cowman S (2006). Research priorities of oncology nurses in the republic 
of ireland. Cancer Nursing 29: 283­290. 

123. Nappier P, Stanfield J, Simon JM, Bennett S, Cowan CF (1990). Identifying clinical 
nursing research priorities. Nursing Connections 3: 45­50. 

124. Oakley D, Murray ME, Murtland T, Hayashi R, Andersen HF, Mayes F, Rooks J 
(1996). Comparisons of outcomes of maternity care by obstetricians and certified 
nurse­midwives. Obstetrics and Gynecology 88: 823­829.



36 

125. Owens JA, Mindel JA. (2006). Pediatric sleep medicine: Priorities for research, 
patient care, policy and education. A report from the conference held February 19­ 
20, 2005, Amelia Island, Florida. Journal of Clinical Sleep Medicine 2: 77­88. 

126. Rankin M, Borah.G.L., Kosa E (1998). Research priorities and concerns of plastic 
surgical nurses. Plastic Surgical Nursing 18: 86­89. 

127. Read JL, Quinn RJ, Berwick DM, Fineberg HV, Weinstein MC (1984). Preferences 
for health outcomes: Comparison of assessment methods. Medical Decision Making 
4: 315­329. 

128. Rodger M, Hills J, Kristjanson L (2004). A Delphi study on research priorities for 
emergency nurses in Western Australia. Journal of Emergency Nursing 30: 117­125. 

129. Rogers B, Agnew J, Pompeii L (2000). Occupational health nursing research 
priorities: a changing focus. American Association of Occupational Health Nurses 
Journal 48: 9­16. 

130. Ross F, Smith E, Mackenzie A, Masterson A (2004). Identifying research priorities 
in nursing and midwifery service delivery and organisation: a scoping study. 
International Journal of Nursing Studies 41: 547­558. 

131. Rudy SF (1996). A review of Delphi surveys conducted to establish research 
priorities by specialty nursing organizations from 1985 to 1995. ORL­Head and Neck 
Nursing 14: 16­24. 

132. Rustoen T, Schholberg TK (2000). Cancer nursing research priorities: a Norwegian 
perspective. Cancer Nursing 23: 375­381. 

133. Saag KG (2003). OMERACT 6 brings new perspectives to rheumatology 
measurement research. Journal of Rheumatology 30: 639­641. 

134. Sadhra S, Beach JR, Aw TC, Sheikh­Ahmed K (2001). Occupational health 
research priorities in Malaysia: a Delphi study. Occupational and Environmental 
Medicine 58: 426­431. 

135. Salmond SW (1994). Orthopaedic nursing research priorities: a Delphi study. 
Orthopaedic Nursing 13: 31­45. 

136. Sheftell FD, Fox AW (2000). Acute migraine treatment outcome measures: a 
clinician's view. Cephalalgia 20: 14­24. 

137. Shortridge L, Doswel W, Evans ME, Levin RF, Millor GK, Carter E.(1989). 1988 
Delphi survey of nursing research priorities for New York state. Journal of the New 
York State Nurses Association 20: 15­19. 

138. Shumway M (2003). Preference weights for cost­outcome analyses of 
schizophrenia treatments: comparison of four stakeholder groups. Schizophrenia 
Bulletin 29: 257­266. 

139. Sleep J, Renfrew J, Dunn A, Bowler U, Garcia J (1995). Establishing priorities for 
research: a report of a Delphi study. British Journal of Midwifery 3: 323­331. 

140. Sleep J, Bullock I, Grayson K (1995). Establishing priorities for research in 
education within one college of nursing and midwifery. Nurse Education Today 15: 
439­445. 

141. Smith E, Ross FM, Mackenzie A, Masterson A (2005). Developing a service­user 
framework to shape priorities for nursing and midwifery research... including 
commentary by Scott EVC. Journal of Research in Nursing 10: 107­120.



37 

142. Soanes L, Gibson F, Bayliss J, Hannan J (2000). Establishing nursing research 
priorities on a paediatric haematology, oncology, immunology and infectious 
diseases unit: a Delphi survey. European journal of oncology nursing : the official 
journal of European Oncology Nursing Society 4: 108­117. 

143. Sowell RL (2000). Identifying HIV/AIDS research priorities for the next millennium: a 
Delphi study with nurses in AIDS care. The Journal of the Association of Nurses in 
AIDS Care  11: 42­52. 

144. Stetz KM, Haberman MR, Holcombe J, Jones LS (1995). 1994 Oncology Nursing 
Society Research Priorities Survey. Oncology Nursing Forum 22: 785­789. 

145. Vella K, Goldfrad C, Rowan K, Bion J, Black N. (2000). Use of consensus 
development to establish national research priorities in critical care. British Medical 
Journal 320: 976­980. 

146. Ventura MR, Waligora SB. (1981). Setting priorities for nursing research. Journal of 
Nursing Administration 11: 30­34. 

147. Ventura MR, Waligora SB, Crosby F (1989). Research priorities for the care of the 
veteran patient. Military Medicine 154: 32­35. 

148. Vernon W (2005). A Delphi exercise to determine current research priorities in 
podiatry. British Journal of Podiatry 8: 11­15. 

149. Whitehead WE, Wald A, Norton NJ (2004). Priorities for treatment research from 
different professional perspectives. Gastroenterology 126: S180­S185. 

150. Wilhite B, Keller MJ, Collins JR, Jacobson S (2003). A research agenda for 
therapeutic recreation revisited. Therapeutic Recreation Journal 37: 207­223. 

151. Wilkinson G, Williams P (1985). Priorities for research on mental health in primary 
care settings. Psychological Medicine 15: 507­514. 

152. Wipke TDD (2001). The vascular nursing research priorities survey: an update. 
Journal of Vascular Nursing 19: 101­102. 

153. Wu J, Bezjak A, Chow E, Cross P, Genest P, Grant N, Kirkbride P, Roy I, Whelan 
T, Fitzgibbon E, Wong R (2003). A consensus development approach to define 
national research priorities in bone metastases: proceedings from NCIC CTG 
workshop. Clinical Oncology 15: 496­499. 

154. Wyke S, Bond C, Morrison J, Ryan K, Sullivan F (2000). Research priorities in 
primary care. A report from the CSO's primary care implementation committee. 
Health Bulletin 58: 426­433. 

155. Yates B, Baker D, Barrett L, Christie L, Dewar A, Middleton R, Moore D, Stallan G, 
Bennetto G (2002). Cancer nursing research in Queensland, Australia: barriers, 
priorities, and strategies for progress. Cancer Nursing 25: 167­180. 

156. Yin TJ, Hsu N, Tsai SL, Wang BW, Shaw FL, Shih FJ, Chang WY, Henry B (2000). 
Priority­setting for nursing research in the Republic of China. Journal of Advanced 
Nursing 32: 19­27.



38 

APPENDIX 8: Reports advocating or describing 
methods for patient involvement in setting 
research priorities 

1.Abrams S (1995). Designing HIV vaccines for developing countries. Harvard AIDS 
Review: 17­19. 

2.Adelman RC (1996). The Alzheimerization of aging: Response. Gerontologist, 36: 
10. 

3.Agnew B (1998). NIH embraces citizens' council to cool debate on priorities. 
Science 282: 18­19. 

4.American Society of Clinical Oncology (2003). American Society of Clinical 
Oncology policy statement: oversight of clinical research. Journal of Clinical 
Oncology 21: 2377­2386. 

5.Andersen SR, Belcourt GM, Langwell KM (2005). Building healthy tribal nations in 
Montana and Wyoming through collaborative research and development. 
American Journal of Public Health 95: 784­789. 

6.Anon (2003). Strategy to give patients greater say in health research. Scottish 
Nurse 8: 6. 

7.Anon (2004). Changing the debate about health research for development. Journal 
of Public Health Policy 25: 259­287. 

8.Baris E, Brigden LW, Prindiville J, da Costa e Silva VL, Chianondh H, Chandiwana 
S (2000). Research priorities for tobacco control in developing countries: a 
regional approach to a global consultative process. Tobacco Control 9: 217­223. 

9.Barnett B (1995). Microbicides research and the woman's perspective. Network 16: 
17. 

10. Barroso C (1993).The alliance between feminists and researchers. Meeting 
women's unmet needs. Women's Health Journal 3: 4­11. 

11. Bellett AJD (1992). Value issues in biomedical science: Public concerns and 
professional complacency. Immunology and Cell Biology 70: 363­368. 

12. Blaxter M (1995). Consumers and research in the NHS: consumer issues within 
the NHS. Consumers in the NHS: an R and D contribution to consumer 
involvement in the NHS. London: Department of Health. 

13. Blumenthal DS (2006). A community coalition board creates a set of values for 
community­ based research. Preventing Chronic Disease 3: A16. 

14. Boote J, Barber R, Cooper C (2006). Principles and indicators of successful 
consumer involvement in NHS research: Results of a Delphi study and subgroup 
analysis. Health Policy 75: 280­297. 

15. Braun L (2003). Engaging the experts: popular science education and breast 
cancer activism. Critical Public Health 13: 191­206. 

16. Buckland S, Gorin S (2001). Involving Consumers?: An Exploration of Consumer 
Involvement in NHS Research and Development Managed by Department of 
Health Regional Offices.Winchester: Consumers in NHS Research Support Unit.



39 

17. Carlson GA, Jensen PS, Findling RL, Meyer RE, Calabrese J, DelBello MP, 
Emslie G, Flynn L, Goodwin F, Hellander M, Kowatch R, Kusumaker V, Laughren 
T, Leibenluft E, McCracken J, Nottelmann E, Pine D, Sachs G, Shaffer D, Simar 
R, Strober M, Weller EB, Wozniak J, Youngstrom EA (2003). Methodological 
issues and controversies in clinical trials with child and adolescent patients with 
bipolar disorder: Report of a consensus conference. Journal of Child and 
Adolescent Psychopharmacology 13: 13­27. 

18. Chien S (1993). Let our voices be heard and amplified. The time is now! FASEB 
Journal 7: 615­616. 

19. Cooper RA, Quatrano LA, Axelson PW, Harlan W, Stineman M, Franklin B, 
Krause JS, Bach J, Chambers H, Chao EY, Alexander M, Painter P (1999). 
Research on physical activity and health among people with disabilities: a 
consensus statement. Journal of Rehabilitation Research and Development 36: 
142­154. 

20. Corner J, Wright D (2004). Involving People Affected by Cancer in Setting 
Priorities for Cancer Research. Report to Macmillan Cancer Relief. 

21. Davies KG, Wolf­Phillips J (2006). Scientific Citizenship and good governance: 
implications for biotechnology. Trends in Biotechnology 24: 57­61. 

22. Entwistle VA, O'Donnell M (2003). Research funding organisations and consumer 
involvement. Journal of Health Services Research and Policy 8: 129­131. 

23. Firestone WA, Herriot RE (1983). The formalization of qualitative research: An 
adaptation of "soft" science to the policy world. Evaluation Review 7: 437­466. 

24. Franklin AL (1996). Stakeholder involvement in performance measures 
development in the federal government. Dissertation Abstracts International 
Section A: Humanities and Social Sciences 57: 2668. 

25. Fries JF, Spitz P, Kraines RG, Holman HR (1980). Measurement of patient 
outcome in arthritis. Arthritis and Rheumatism 23: 137­145. 

26. Fuhrer MJ (2001). Federal agency management practices for prioritizing and 
funding rehabilitation­related research. American Journal of Physical Medicine 
and Rehabilitation 80: 926­934. 

27. Gamm L, Hutchison L (2004). Rural healthy people 2010­­evolving interactive 
practice. American Journal of Public Health 94: 1711­1712. 

28. Ghersi D (2002). Making it happen: approaches to involving consumers in 
Cochrane reviews. Evaluation and the Health Professions 25: 270­283. 

29. Gillies D (2005). Identifying research priorities for the health care of children and 
adolescents. Contemporary Nurse 19: 161­168. 

30. Gilman S, Foster NL (1996). The Alzheimerization of aging: Response. 
Gerontologist 36: 10. 

31. Glass N (2002). UK charity to involve public in decision making for cancer 
research priorities. Lancet 360: 1487. 

32. Gonzalez BMA (2004). Health policy and systems research agendas in 
developing countries. Health Research Policy and Systems 2: 12p. 

33. Graham J, Broom D, Whittaker A (2001). Consulting about consulting: challenges 
to effective consulting about public health research. Health Expectations 4: 209­ 
212.



40 

34. Gray RE, Fitch M, Davis C, Phillips C (2000). Challenges of participatory 
research: reflections on a study with breast cancer self­help groups. Health 
Expectations 3: 243. 

35. Hanley B, Truesdale A, King A, Elbourne D, Chalmers I (2001). Involving 
consumers in designing, conducting, and interpreting randomised controlled 
trials: questionnaire survey. British Medical Journal 322: 519­523. 

36. Hills D, Farrell C (2000). Establishing a new research initiative: how patient and 
carer groups contributed to the setting up of 'Health in Partnership'. In: Research: 
Who's Learning? London: Consumers in NHS Research 

37.  Johnson MA, Wells SJ, Testa MF, McDonald J (2003). Illinois's child welfare 
research agenda: an approach to building consensus for practice­based 
research. Child Welfare 82: 53­75. 

38. Kelly P (1998). Consumer representation on the Cochrane Musculoskeletal 
Review Group ­ a systematic approach. Cochrane Consumer Network News 5. 

39. Kelson MC (1999). Consumer collaboration, patient defined outcomes and the 
preparation of Cochrane Reviews. Health Expectations 2: 129­135. 

40. Klesges LM Dzewaltowski DA, Christensen AJ (2006). Are we creating relevant 
behavioral medicine research? Show me the evidence! Comment. Annals of 
Behavioral Medicine 31: 3­4. 

41. Lansang MAD (2000). Priority setting for health research: Lessons from 
developing countries. Health Policy and Planning 15: 130­136. 

42. Latin American and Caribbean Women's Health Network (1993). Setting agendas 
in contraceptive research. Mexico City symposium. Women's Health Journal 2: 
53­59. 

43. McCormack B, Ford P (1999). Gerontological nursing research: developing a 
user­focused agenda. Elderly Care 11: 33­35. 

44. Medical Research Council SA (2004). Changing the debate about health 
research for development. Journal of Public Health Policy 25: 259­287. 

45. National Breast Cancer Foundation (2003). National Breast Cancer Foundation's 
Priority Research Consultations. National Breast Cancer Foundation. 

46. NHS Executive (1997). Research: What's in it for consumers? First report of the 
Standing Advisory Group on Consumer Involvement in the NHS R&D Programme 
to the Central Research and Development Committee 1996/7. London: N.H.S. 
Executive. 

47. Nilsen ES, Myrhaug HT, Johansen M, Oliver S, Oxman AD (2006). Methods of 
consumer involvement in developing healthcare policy and research, clinical 
practice guidelines and patient information material (Cochrane Review). 
Cochrane Database of Systematic Reviews, 2006 Issue 3: CD004563 
DOI:10.1002/14651858.CD004563. 

48. Oliver S, Bastian H (1999), Has involving consumers (patients) in research made 
any difference to what is researched and how? Journal of Health Services 
Research and Policy 4: 127­128. 

49. Oliver S (2006), The progress of lay involvement in the NHS Research and 
Development Programme. Journal of Evaluation in Clinical Practice 2: 273­280.



41 

50. Oliver S, Clarke­Jones L, Rees R, Milne R, Buchanan P, Gabbay J, Gyte G, 
Oakley A, Stein K (2004). Involving consumers in research and development 
agenda setting for the NHS: developing an evidence­based approach. Health 
Technology Assessment 8: 1­148. 

51. Oliver S, Milne R, Bradburn J, Buchanan P, Kerridge L, Walley T, Gabbay J 
(2001). Involving consumers in a needs­led research programme: a pilot project. 
Health Expectations 4: 18­28. 

52. Oliver S, Milne R, Bradburn J, Phyll B, Kerridge L, Walley T, Gabbay J (2001). 
Investigating consumer perspectives on evaluating health technologies. 
Evaluation 7: 468­486. 

53. Oliver SR (1995). How can health service users contribute to the NHS research 
and development programme? British Medical Journal 310: 1318­1320. 

54. Resnik D (2001). Setting biomedical research priorities: justice, science, and 
public participation. Kennedy Institute of Ethics Journal 11: 181­204. 

55. Richards P, de Wit M, Kirwan J, Quest E, Hughes R, Heiburg T, Hewlett S 
(2005). Patients and professionals as research partners: Challenges, 
practicalities and benefits. Arthritis and Rheumatism  52: S667. 

56. Rosenstock L, Olenec C, Wagner GR (1998). The National Occupational 
Research Agenda: a model of broad stakeholder input into priority setting. 
American Journal of Public Health 88: 353­356. 

57. Royle J, Oliver S (2004). Consumer involvement in the health technology 
assessment program. International Journal of Technology Assessment in 
Healthcare 20: 493­497. 

58. Scott EV (2005). Developing a service­user framework to shape priorities for 
nursing and midwifery research. NT Research 10: 119­120. 

59. Shea B, Santesso N, Qualman A, Heiberg T, Leong A, Judd M, Robinson V, 
Wells G, Tugwell P, Cochrane Musculoskeletal Consumer Group (2005). 
Consumer­driven health care: building partnerships in research. Health 
Expectations 8: 352­359. 

60. Spoth RL, Greenberg MT (2005). Toward a comprehensive strategy for effective 
practitioner­scientist partnerships and larger­scale community health and well­ 
being. American Journal of Community Psychology 35: 107­126. 

61. Stevens T, Wilde D, Hunt J, Ahmedzai SH (2003). Overcoming the challenges to 
consumer involvement in cancer research. Health Expectations 6: 81­88. 

62. Stiggelbout AM, de Haes JC (2001). Patient preference for cancer therapy: an 
overview of measurement approaches. Journal of Clinical Oncology 19: 220­230. 

63. Sullivan M, Kone A, Senturia KD, Chrisman NJ, Ciske SJ, Krieger JW (2001). 
Researcher and researched­­community perspectives: toward bridging the gap. 
Health Education and Behavior  28: 130­149. 

64. Telford R, Boote JD, Cooper CL (2004). What does it mean to involve consumers 
successfully in NHS research? A consensus study. Health Expectations 7: 209­ 
220. 

65. Telford R, Beverley CA, Cooper CL, Boote JD (2002). Consumer involvement in 
health research: fact or fiction? British Journal of Clinical Governance 7: 92­103.



42 

66. Tighe RJ, Biersdorff KK (1993). Setting agendas for relevant research: a 
participatory approach. Canadian Journal of Rehabilitation 7: 127­132. 

67. Tosteson AN (2003). Characterizing preferences for health outcomes in 
economic evaluations. The Journal of Rheumatology 68: 15­18. 

68. Wilson D (1999). North­South research in developing countries must respond to 
community's priorities. British Medical Journal 319: 1496­1497. 

69. Working Group on Priority Setting (2000). Priority setting for health research: 
lessons from developing countries. Health Policy and Planning 15: 130­136. 

70. Young AF, Chesson RA (2006). Stakeholders' views on measuring outcomes for 
people with learning disabilities. Health and Social Care in the Community 14: 17­ 
25. 

71. Zulu I, Schuman P, Musonda R, Chomba E, Mwinga K, Sinkala M, Chisembele 
M, Mwaba P, Kasonde D, Vermund SH (2004). Priorities for antiretroviral therapy 
research in sub­Saharan Africa: a 2002 consensus conference in Zambia. 
Journal of Acquired Immune Deficiency Syndromes 36: 831­834.



43 

This review has been produced at the Institute of Education, University of 
London, by members of the Social Science Research Unit within the 
Perspectives, Participation and Research stream. It has used methods developed 
in SSRU’s Evidence­informed Policy and Practice Information and Coordinating 
Centre (EPPI­Centre). 

First published in 2006 by: 

The James Lind Alliance 

James Lind Alliance Secretariat 
James Lind Initiative 
Summertown Pavilion 
Middle Way 
Oxford OX2 7LG. 

http://www.lindalliance.org/


