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What region do you work in?

O Alberta

QO British Columbia

O Manitoba

O New Brunswick

(O Newfoundland and Labrador
O Nova Scotia

QO Ontario

O Prince Edward Island
O Quebec

(O Saskatchewan

O Northwest Territories
O Nunavut

O Yukon

How would the area you work in be classified?

O Urban (population greater than 30,000, or less
than 30 minutes away from a community with a
population of more than 30,000)

O Rural (population less than 30,000 that are
greater than 30 minutes away from a community with
a population of more than 30,000)

O Remote (without year-round road access, or which
rely on a third party (e.qg. train, airplane,
ferry) for transportation to a larger centre)

The following questions will ask for estimates of
patients "in your region", briefly describe the
"region” you are referring to (i.e. health authority,
town, encatchment area, province/territory)

How many patients in your region do you estimate are
referred for deep brain stimulation each month?
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How many of these referred patients do you estimate go
on to receive deep brain stimulation implants?

< 10%
10-25%
25-50%
O 50-75%
O 75-100%

OO0 | OOOOO

Do you believe there is a lack of access to deep brain
stimulation in your region?

O Yes, access to deep brain stimulation is very poor
in my region

O Yes, access to deep brain stimulation is poor in
my region

O I believe patients who need deep brain stimulation
have reasonable access to deep brain stimulation
in my region

O No, there is no problem with accessing deep brain
stimulation in my region

Please elaborate on your beliefs regarding access to
deep brain stimulation in your region.
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What system barriers do you perceive to accessing deep

brain stimulation in your region?

(Check all that apply)

[] Geographical location

[] Inadequate number of functional neurosurgeons to
perform surgeries

[] Inadequate number of specialists to complete
assessment prior to referral to neurosurgeon

[] Poor understanding of indications limiting referral

[] Inadequate access to operative time for surgeons

[] Inadequate device funding

[] Other (please list below)

Please list other system barriers you perceive to
accessing deep brain stimulation in your region

What cultural or socioeconomic barriers do you
perceive to accessing deep brain stimulation in your
region?

(Check all that apply)

[] Patient ethnicity

[] Patient socioeconomic status
[] Patient gender

[] Other (please list below)

Please list other cultural or socioeconomic barriers
you perceive to accessing deep brain stimulation in
your region

Is there anything else you would like to tell us?
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Family Physicians

1  What region do you practice in? O Alberta
QO British Columbia
O Manitoba
O New Brunswick
(O Newfoundland and Labrador
O Nova Scotia
QO Ontario
O Prince Edward Island
O Quebec
(O Saskatchewan
O Northwest Territories
O Nunavut
O Yukon

2  How would the area you practice in be classified? O Urban (population greater than 30,000, or less

than 30 minutes away from a community with a
population of more than 30,000)

O Rural (population less than 30,000 that are
greater than 30 minutes away from a community with
a population of more than 30,000)

O Remote (without year-round road access, or which
rely on a third party (e.qg. train, airplane,
ferry) for transportation to a larger centre)

3 How long have you been practicing independently? O <5 years
O 5-10 years
(O 10-20 years
O >20 years
4 Estimate the distance patients in your clinic would O < 100km
need to travel to see a functional neurosurgeon for O 100-500km
deep brain stimulation (O 500-1000km
O >1,000km

5  The following questions will ask for estimates of
patients "in your region", briefly describe the
"region" you are referring to (i.e. health authority,
town, encatchment area, province/territory)

6a How many patients do you estimate to have a diagnosis
of Parkinson's Disease in your region?

Note: As defined by the Movement Disorders Society,
Parkinson's disease is defined as "a neurodegenerative
disorder characterized primarily by loss of dopamine
neurons in the substantia nigra. People may experience
tremor, mainly at rest (described as pill rolling

tremor in hands), bradykinesia, limb rigidity, gait

and balance problems."
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How many patients do you estimate to have a diagnosis
of essential tremor in your region?

Note: Essential tremor is defined by the Movement
Disorder Society Task force as "an isolated tremor
syndrome of bilateral upper limb action tremor with at
least 3 years' duration. Tremor in other locations

(e.g. head, voice, or lower limbs) may be present, but
there are no other neurological signs such as
dystonia, ataxia, or parkinsonism. Orthostatic tremor
with a frequency >12Hx, task- and position-specific
tremors and sudden onset and step-wise deterioration
do not fall into the category of essential tremor."

How many patients do you estimate to have a diagnosis
of primary dystonia in your region?

Note: The Movement Disorders Society defines dystonia
as "a movement disorder characterized by sustained
intermittent muscle contractions causing abnormal,
often repetitive movements, postures, or both.
Dystonic movements are typically patterned, twisting,
and may be tremulous. Dystonia is often initiated or
worsened by voluntary action and associated with
overflow muscle activation." Primary dystonia is not
due to any identifiable secondary cause.

Do you believe you have a good understanding of
indications for deep brain stimulation and what
patients may benefit from this treatment?

Please describe the ideal motor disorder candidate for
deep brain stimulation, as you understand.

How many patients in your region do you estimate are
referred for deep brain stimulation each month?

A
=
o

0-20
0-30

N = Ul

How many of these referred patients do you estimate go
on to receive deep brain stimulation implants?

< 10%
10-25%
25-50%
50-75%
O 75-100%

0000 | OOOOO
\%

Do you believe there is a lack of access to deep brain
stimulation in your region?

QO Yes, access to deep brain stimulation is very poor
in my region

O Yes, access to deep brain stimulation is poor in
my region

O I believe patients who need deep brain stimulation
have reasonable access to deep brain stimulation
in my region

O No, there is no problem with accessing deep brain
stimulation in my region

Please elaborate on your beliefs regarding access to
deep brain stimulation in your region.
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What system barriers do you perceive to accessing deep

brain stimulation in your region?

(Check all that apply)

[] Geographical location

[] Inadequate number of functional neurosurgeons to
perform surgeries

[] Inadequate number of specialists to complete
assessment prior to referral to neurosurgeon

[] Poor understanding of indications limiting referral

[] Inadequate access to operative time for surgeons

[] Inadequate device funding

[] Other (please list below)

Please list other system barriers you perceive to
accessing deep brain stimulation in your region

What cultural or socioeconomic barriers do you
perceive to accessing deep brain stimulation in your
region?

(Check all that apply)

[] Patient ethnicity

[] Patient socioeconomic status
[] Patient gender

[] Other (please list below)

Please list other cultural or socioeconomic barriers
you perceive to accessing deep brain stimulation in
your region

Is there anything else you would like to tell us?
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1  What region do you practice in?

O Alberta

QO British Columbia

O Manitoba

O New Brunswick

(O Newfoundland and Labrador
O Nova Scotia

QO Ontario

O Prince Edward Island
O Quebec

(O Saskatchewan

O Northwest Territories
O Nunavut

O Yukon

2  How would the area you practice in be classified?

O Urban (population greater than 30,000, or less
than 30 minutes away from a community with a
population of more than 30,000)

O Rural (population less than 30,000 that are
greater than 30 minutes away from a community with
a population of more than 30,000)

O Remote (without year-round road access, or which
rely on a third party (e.qg. train, airplane,
ferry) for transportation to a larger centre)

3 How long have you been practicing independently? O <5 years
O 5-10 years
(O 10-20 years
O >20 years
4 Do you specialize in motor disorders? O Yes
O No
5  Estimate the distance patients in your clinic would O < 100km
need to travel to see a functional neurosurgeon for (O 100-500km
deep brain stimulation O 500-1000km
O >1,000km
6  The following questions will ask for estimates of
patients "in your region", briefly describe the
"region" you are referring to (i.e. health authority,
town, encatchment area, province/territory)
7a How many patients do you estimate to have a diagnosis
of Parkinson's Disease in your region?
7b  How many patients do you estimate to have a diagnosis
of essential tremor in your region?
7c¢  How many patients do you estimate to have a diagnosis
of primary dystonia in your region?
8 Do you refer patients for consideration of deep brain O Yes
stimulation for these indications? O No
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How many patients in your region do you estimate are O<5
referred for deep brain stimulation each month? O 5-10
O 10-20
O 20-30
O >30
How many of these referred patients do you estimate go O <10%
on to receive deep brain stimulation implants? O 10-25%
O 25-50%
O 50-75%
O 75-100%
How many patients do you estimate that would benefit O<10
from deep brain stimulation for motor disorder O 10-25
indications in your region? O 25-50
O 50-75
O 75-100
O 100-200
O 200-500
O >500

Do you believe there is a lack of access to deep brain
stimulation in your region?

O Yes, access to deep brain stimulation is very poor
in my region

O Yes, access to deep brain stimulation is poor in
my region

O | believe patients who need deep brain stimulation
have reasonable access to deep brain stimulation
in my region

O No, there is no problem with accessing deep brain
stimulation in my region

Please elaborate on your beliefs regarding access to
deep brain stimulation in your region.

What system barriers do you perceive to accessing deep
brain stimulation in your region?

(Check all that apply)

[] Geographical location

[] Inadequate number of functional neurosurgeons to
perform surgeries

[] Inadequate number of specialists to complete
assessment prior to referral to neurosurgeon

[] Poor understanding of indications limiting referral

[] Inadequate access to operative time for surgeons

[] Inadequate device funding

[] Other (please list below)

Please list other system barriers you perceive to
accessing deep brain stimulation in your region

What cultural or socioeconomic barriers do you
perceive to accessing deep brain stimulation in your
region?

(Check all that apply)

[] Patient ethnicity

[] Patient socioeconomic status
[] Patient gender

[] Other (please list below)

Please list other cultural or socioeconomic barriers
you perceive to accessing deep brain stimulation in
your region
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15 Is there anything else you would like to tell us?
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What region do you practice in?

O Alberta

QO British Columbia

O Manitoba

O New Brunswick

(O Newfoundland and Labrador
O Nova Scotia

QO Ontario

O Prince Edward Island
O Quebec

(O Saskatchewan

O Northwest Territories

O Nunavut

O Yukon
Estimate the distance patients in your clinic would O < 100km
need to travel to see a functional neurosurgeon for O 100-500km
deep brain stimulation (O 500-1000km

O >1,000km

Do you perform deep brain stimulation surgeries?

= <
°Q

How many unique patients implanted with deep brain
stimulation electrodes would you estimate have their
initial surgeries at your centre each month?
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Of the patients referred for deep brain stimulation to
your centre, what percentage would you estimate go on
to receive deep brain stimulation implants?

~NUIN =
?
~
3
>

How many patients do you estimate that would benefit
from deep brain stimulation for motor disorder
indications in your region?

O00O | OOOOO | OOOOOO | OO
A A

Do you believe there is a lack of access to deep brain
stimulation in your region?

10/20/2022 6:14pm

O Yes, access to deep brain stimulation is very poor
in my region

O Yes, access to deep brain stimulation is poor in
my region

O I believe patients who need deep brain stimulation
have reasonable access to deep brain stimulation
in my region

O No, there is no problem with accessing deep brain
stimulation in my region
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Please elaborate on your beliefs regarding access to
deep brain stimulation in your region.

What system barriers do you perceive to accessing deep

brain stimulation in your region?

(Check all that apply)

[] Geographical location

[] Inadequate number of functional neurosurgeons to
perform surgeries

[] Inadequate number of specialists to complete
assessment prior to referral to neurosurgeon

[] Poor understanding of indications limiting referral

[] Inadequate access to operative time for surgeons

[] Inadequate device funding

[] Other (please list below)

Please list other system barriers you perceive to
accessing deep brain stimulation in your region

What cultural or socioeconomic barriers do you
perceive to accessing deep brain stimulation in your
region?

(Check all that apply)

[] Patient ethnicity

[] Patient socioeconomic status
[] Patient gender

[] Other (please list below)

Please list other cultural or socioeconomic barriers
you perceive to accessing deep brain stimulation in
your region

Is there anything else you would like to tell us?
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Please select which of the following describes you:

(O Someone diagnosed with Parkinson's Disease,
essential tremor, or primary dystonia, completing
this questionnaire on behalf of myself

O A family member or caregiver of someone diagnosed
with Parkinson's disease, essential tremor, or
primary dystonia, completing this questionnaire on
their behalf

O A family member of someone diagnosed with
Parkinson's Disease, essential tremor, or primary
dystonia, completing this questionnaire on behalf
of myself

Where do you or your family member live?

O Alberta

QO British Columbia

O Manitoba

O New Brunswick

O Newfoundland and Labrador
(O Nova Scotia

O Ontario

QO Prince Edward Island
O Quebec

(O Saskatchewan

O Northwest Territories
O Nunavut

O Yukon

Which of the following would describe where you or
your family member live?

O Urban (population greater than 30,000, or less
than 30 minutes away from a community with a
population of more than 30,000)

O Rural (population less than 30,000 that are
greater than 30 minutes away from a community with
a population of more than 30,000)

O Remote (without year-round road access, or which
rely on a third party (e.g. train, airplane,
ferry) for transportation to a larger centre)

Which of the following has your doctor diagnosed you
or your family member with?

O Parkinson's Disease
O Essential Tremor
QO Primary Dystonia

How long ago were you or your family member diagnosed
with this condition?

QO less than 5 years
O 5-10 years

O 10-20 years

O more than 20 years

How long after experiencing symptoms were you or your
family member first diagnosed?

less than 6 months

O

O 6 months-1 year
O1

O?2

O5

O

e
-5 years

-10 years

more than 10 years

Which of the following care providers first diagnosed
you or your family member with this condition?

O Family doctor
O Neurologist

Has your doctor ever talked about deep brain
stimulation surgery with you or your family member?

10/20/2022 6:14pm
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Is this a treatment you or your family member would be
willing to pursue if it was offered to you or your
family member?

O Yes

O No

O Not sure

O I have never heard of deep brain stimulation

If you or your family member have received deep brain
stimulation, how long was it between diagnosis and
referral for surgery?

O less than 6 months
O 6 months-1 year
O 1-2 years

O more than 2 years
O Not applicable

If you or your family member have received deep brain
stimulation, how long was it between referral for
surgery and the operation?

O less than 6 months
(O 6 months-1lyear
O 1-2 years

O more than 2 years
O Not applicable

Do you think there are barriers to you or your family
member accessing this treatment?

O Yes, access to deep brain stimulation is very poor
in my region

O Yes, access to deep brain stimulation is poor in
my region

O | believe patients who need deep brain stimulation
have reasonable access to deep brain stimulation
in my region

O No, there is no problem with accessing deep brain
stimulation in my region

Please tell us more about what you think of access to
deep brain stimulation in your region.

What barriers do you perceive to accessing deep brain
stimulation in your region?

(Check all that apply)

[] Distance from where | live to larger hospitals
that provide deep brain stimulation

[] Not enough functional neurosurgeons to perform
surgeries

[] Not enough specialists to assess patients prior to
referral to neurosurgeon

[] Poor understanding of who qualifies for deep brain
stimulation

[] Not enough hospital resources for surgeons to
perform deep brain stimulation surgeries

[] Not enough funding for deep brain stimulation
implants

[] Other (please list below)

Please list other barriers you perceive to accessing
deep brain stimulation in your region

What cultural or socioeconomic barriers do you
perceive to accessing deep brain stimulation in your
region?

(Check all that apply)

[] Patient ethnicity

[] Patient socioeconomic status
[] Patient gender

[] Other (please list below)

Please list other cultural or socioeconomic barriers
you perceive to accessing deep brain stimulation in
your region

10/20/2022 6:14pm
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15. Is there anything else you would like to tell us?
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Dans quelle région pratiquez-vous?

O L'Alberta

O La Colombie-Britannique
O Le Manitoba

O Le Nouveau-Brunswick
O Terre-Neuve-et-Labrador
O La Nouvelle-Ecosse

O L'Ontario ]

O L'lle-du-Prince-Edouard
O Le Québec

O La Saskatchewan

O Les Territoires du Nord-Ouest
O Le Nunavut

O Le Yukon

Lequel des énoncés suivants décrit votre milieu
pratique?

O Urbain (population supérieure a 30000 habitants,
ou a une distance de moins de 30 minutes d'une
communauté comptant plus de 30000 habitants)

O Rural (population inférieure a 30000 habitants,
et a distance de plus que 30 minutes d'une
communauté comptant plus de 30000 habitants)

O Région éloignée (ne possédant pas un acces
routier le long de I'année, ou dépendant d'une
tierce partie (ie. Train, avion, croisiére) pour
les transports au centres larges)

Les questions suivantes portent sur des estimations
concernant les patients "dans votre région". Veuillez
décrire brievement la "région" a laquelle vous

faites référence (c.-a-d. autorité sanitaire,

ville, zone de desserte, province/territoire)

Dans votre région de pratique, combien de patients
sont référés a la stimulation cérébrale profonde
par mois?

A
= »
o

0-20
0-30

N = D)

Selon vos estimations, quel pourcentage de ces
patients référés recevront la stimulation
cérébrale profonde?

<10%
10-25%
25-50%
50-75%
O 75-100%

0000 | COOOO
\4

Croyez-vous qu'il existe un manque d'accés a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

(O 0ui, I'acces a la stimulation cérébrale
profonde est trés limité

O Oui, l'acces a la stimulation cérébrale
profonde est limité

QO Je crois que les personnes ayant besoin d[June
stimulation cérébrale profonde auront un acces
raisonnable a cette procédure

(O Non, il n'y a pas de barriere a I'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans ma région

Veuillez élaborer vos pensées quant au manque
d'accés a la stimulation cérébrale profonde dans
la région.

10/20/2022 7:10pm
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Quel(s) obstacle(s) percevez-vous quant a 'acces a
la stimulation cérébrale profonde dans votre
région?

(Veuillez sectionner tous les énoncés qui
s'appliquent)

] L'emplacement géographique

] Nombre insuffisant de neurochirurgie(nes)
fonctionnel(les), formé(es) pour performer cette
procédure

] Nombre insuffisant de spécialiste ayant les
compétences requises a I'évaluation du patient
avant la référence en eurochirurgie

(] Mécompréhension quant aux indications et a la
sélection des candidats, limitant la
référencés neurochirurgicale

] Manque de temps opératoire

] Financement inadéquat des appareils (nécessaire
a la stimulation cérébrale profonde)

[] Autres (veuillez décrire ci-dessous)

Veuillez décrire d'autres barriéres, liée(s) au
systeme de santé, causant un obstacle a I'accés a
la stimulation cérébrale profonde dans votre
région.

Quelles barrieres culturelles ou socio-économiques,
apercevez -vous, a I'acces a la stimulation
cérébrale profonde dans votre région?

(Veuillez sectionner tous les énoncés qui
s'appliquent)

[] L'appartenance ethnique

] Le statut socioéconomique

(] L'identité du genre

[] Autres (veuillez décrire ci-dessous)

Quelles autres barriéres culturelles ou
socio-économiques, apercevez -vous, a l'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

Avez-vous d'autres informations ou pensées a nous
partager?

10/20/2022 7:10pm
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Dans quelle région pratiquez-vous?

O L'Alberta

O La Colombie-Britannique
O Le Manitoba

O Le Nouveau-Brunswick
O Terre-Neuve-et-Labrador
O La Nouvelle-Ecosse

O L'Ontario ]

O L'lle-du-Prince-Edouard
O Le Québec

O La Saskatchewan

O Les Territoires du Nord-Ouest
O Le Nunavut

O Le Yukon

Lequel des énoncés suivants décrit votre milieu
pratique?

O Urbain (population supérieure a 30000 habitants,
ou a une distance de moins de 30 minutes d'une
communauté comptant plus de 30000 habitants)

O Rural (population inférieure a 30000 habitants,
et a distance de plus que 30 minutes d'une
communauté comptant plus de 30000 habitants)

O Région éloignée (ne possédant pas un acces
routier le long de I'année, ou dépendant d'une
tierce partie (ie. Train, avion, croisiére) pour
les transports au centres larges)

Depuis combien de temps pratiquez-vous de fagcon O <5ans
indépendante? O 5-10 ans
(O 10-20 ans
O >20ans
Selon votre estimation, quelle serait la distance que O < 100km
les patients de votre clinique devraient parcourir O 100-500km
pour voir un neurochirurgien(ne) fonctionnel (le) au (O 500-1000km
sujet de la stimulation cérébrale profonde O >1000km

Les questions suivantes portent sur des estimations
concernant les patients "dans votre région". Veuillez
décrire brievement la "région" a laquelle vous

faites référence (c.-a-d. autorité sanitaire,

ville, zone de desserte, province/territoire)

Combien de patients estimez-vous ont un diagnostic de
la maladie de Parkinson dans votre région?

Remarque: Selon la définition de la Société des

Troubles de la Motricité (Movement Disorder Society),

la maladie de Parkinson est "une maladie
neurodégénérative caractérisée principalement par

la perte de neurones dopaminergiques dans la substance
noire. Les personnes atteintes peuvent présenter

des tremblement ( i.e. de la main au repos, rappellant

le mouvement d'émiettement ) , la bradykinésie, la
rigidité des membres, et les troubles de démarche et

de I'équilibre."
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Combien de patients estimez-vous ont un diagnostic de
tremblement essentiel dans votre région?

Remarque: Le tremblement essentiel est défini par le
groupe de travail de la Société des Troubles de la
Motricité (Movement Disorder Society) comme "un
syndrome de tremblement isolé, originant des
membres supérieurs bilatéralement, d'une durant au
moins 3 ans. Des tremblements dans d'autres endroits
(par exemple, la téte, la voix ou les membres
inférieurs) peuvent étre présents, en absence
d'autres signes neurologiques tels que la dystonie,
I'ataxie ou le parkinsonisme. Le tremblement
orthostatique d'une fréquence > 12Hz, les
tremblements spécifiques a une tache et a une
position ainsi que ceux associés a une apparition
soudaine et une détérioration progressive ne sont
pas considerés comme tremblements essentiels."

Combien de patients estimez-vous ont un diagnostic de
dystonie primaire dans votre région?

Remarque: La Société des Troubles de la Motricité (
Movement Disorder Society ) définit la dystonie
comme "un trouble du mouvement caractérisé par des
contractions musculaires intermittentes et soutenues

provoquant des mouvements et/ou des postures anormaux

et souvent répétitifs. Les mouvements dystoniques
sont généralement structurés, de torsion et

peuvent présenter un tremblement. La dystonie est
souvent causée ou empirée par une action volontaire
et associée a une activation musculaire excessive."
La dystonie primaire n'est due a aucune cause
secondaire identifiable.

Croyez-vous avoir une bonne compréhension des O Oui

indications de la stimulation cérébrale profonde et O Non

des patients pouvant bénéficier de ce traitement?

Décrivez, selon votre compréhension, le candidat

idéal pour la stimulation cérébrale profonde.

Dans votre région de pratique, combien de patients O<5

sont référés a la stimulation cérébrale profonde O 5-10

par mois? O 10-20
O 20-30
O >30

Selon vos estimations, quel pourcentage de ces O <10%

patients référés recevront la stimulation O 10-25%

cérébrale profonde? O 25-50%
O 50-75%
O 75-100%
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Croyez-vous qu[Jil existe un manqgue d'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

O Oui, I'acces a la stimulation cérébrale
profonde est tres limité

O 0ui, I'acces a la stimulation cérébrale
profonde est limité

O Je crois que les personnes ayant besoin d[June
stimulation cérébrale profonde auront un acces
raisonnable a cette procédure

O Non, il n'y a pas de barriére a l'accés a la
stimulation cérébrale

Veuillez élaborer vos pensées quant au manque
d'acces a la stimulation cérébrale profonde dans
la région.

Quels obstacles percevez-vous quant a l'accés a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

(Veuillez sectionner tous les énoncés qui
s'appliquent)

(] L'emplacement géographique

[] Nombre insuffisant de neurochirurgie(nes)
fonctionnel(les), formé(es) pour performer cette
procédure

] Nombre insuffisant de spécialiste ayant les
compétences requises a I'évaluation du patient
avant la référence en eurochirurgie

] Mécompréhension quant aux indications et a la
sélection des candidats, limitant la
référencés neurochirurgicale

[] Manque de temps opératoire

] Financement inadéquat des appareils (nécessaire
a la stimulation cérébrale profonde)

[] Autres (veuillez décrire ci-dessous)

Veuillez décrire d'autres barrieres, liée(s) au
systeme de santé, causant un obstacle a I'acces a
la stimulation cérébrale profonde dans votre
région.

Quels obstacles culturels ou socioéconomiques
percevez-vous pour accéder a la stimulation
cérébrale profonde dans votre région?

(Veuillez sectionner tous les énoncés applicables)

[] L'appartenance ethnique

(] Le statut socioéconomique

] L'identité du genre

] Autres (veuillez décrire ci-dessous)

Quelles autres barrieres culturelles ou
socio-économiques, apercevez -vous, a l'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

Avez-vous d'autres informations ou pensées a nous
partager?
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Dans quelle région pratiquez-vous?

O L'Alberta

O La Colombie-Britannique
O Le Manitoba

O Le Nouveau-Brunswick
O Terre-Neuve-et-Labrador
O La Nouvelle-Ecosse

O L'Ontario ]

O L'lle-du-Prince-Edouard
O Le Québec

O La Saskatchewan

O Les Territoires du Nord-Ouest
O Le Nunavut

O Le Yukon

Lequel des énoncés suivants décrit votre milieu
pratique?

O Urbain (population supérieure a 30000 habitants,
ou a une distance de moins de 30 minutes d'une
communauté comptant plus de 30000 habitants)

O Rural (population inférieure a 30000 habitants,
et a distance de plus que 30 minutes d'une
communauté comptant plus de 30000 habitants)

O Région éloignée (ne possédant pas un acces
routier le long de I'année, ou dépendant d'une
tierce partie (ie. Train, avion, croisiére) pour
les transports au centres larges)

Depuis combien de temps pratiquez-vous de fagcon O <5ans
indépendante? (O 5-10 ans

(O 10-20 ans

O >20ans
Etes-vous spécialiste en troubles moteurs? QO Oui

O Non
Selon votre estimation, quelle serait la distance que O < 100km
les patients de votre clinique devraient parcourir O 100-500km
pour voir un neurochirurgien(ne) fonctionnel (le) au (O 500-1000km
sujet de la stimulation cérébrale profonde. O >1000km

Les questions suivantes portent sur des estimations
concernant les patients "dans votre région". Veuillez
décrire brievement la "région" a laquelle vous

faites référence (c.-a-d. autorité sanitaire,

ville, zone de desserte, province/territoire)

Combien de patients estimez-vous ont un diagnostic de
la maladie de Parkinson dans votre région?

Combien de patients estimez-vous ont un diagnostic de
tremblement essentiel dans votre région?

Combien de patients estimez-vous ont un diagnostic de
dystonie primaire dans votre région?

10/20/2022 7:04pm

REDCap

projectredcap.org


https://projectredcap.org

10

11

12a

12b

13

13

Page 2

Référez-vous vos patients porteurs des maladies O Oui
ci-dessus pour I'évaluation de la stimulation O Non
cérébrale profonde?
Dans votre région de pratique, combien de patients O<5
sont référés a la stimulation cérébrale profonde O 5-10
par mois? O 10-20
O 20-30
O >30
Selon vos estimations, quel pourcentage de ces O < 10%
patients référés recevront la stimulation O 10-25%
cérébrale profonde? O 25-50%
O 50-75%
O 75-100%
Selon vous, combien de patients bénéficieraient de O<10
la stimulation cérébrale profonde pour troubles O 10-25
moteurs dans votre région? O 25-50
O 50-75
O 75-100
O 100-200
O 200-500
O >500

Croyez-vous qu'il existe un manque d[Jacces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

(O 0ui, I'acces a la stimulation cérébrale
profonde est trés limité

O Oui, l'acces a la stimulation cérébrale
profonde est limité

QO Je crois que les personnes ayant besoin d'une
stimulation cérébrale profonde auront un acces
raisonnable a cette procédure

O Non, il n'y a pas de barriere a I'acces a la
stimulation cérébrale

Veuillez élaborer vos pensées quant au manque
d'accés a la stimulation cérébrale profonde dans
la région.

Quels obstacles percevez-vous a l'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

(Cochez toutes les réponses qui s'appliquent)

] L'emplacement géographique

[] Nombre insuffisant de neurochirurgie(nes)
fonctionnel(les), formé(es) pour performer cette
procédure

] Nombre insuffisant de spécialiste ayant les
compétences requises a I'évaluation du patient
avant la référence en eurochirurgie

] Mécompréhension quant aux indications et a la
sélection des candidats, limitant la
référencés neurochirurgicale

] Manque de temps opératoire

] Financement inadéquat des appareils (nécessaire
a la stimulation cérébrale profonde)

] Autres (veuillez décrire ci-dessous)

Veuillez décrire d'autres barriéres, liée(s) au
systeme de santé, causant un obstacle a 'accés a
la stimulation cérébrale profonde dans votre
région.
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14 Quelles barriéres culturelles ou socio-économiques, [] L'appartenance ethnique
apercevez -vous, a I'acces a la stimulation [ Le statut socioéconomique
cérébrale profonde dans votre région? ] L'identité du genre

[] Autres (veuillez décrire ci-dessous)
(Veuillez sectionner tous les énoncés applicables)

14 Quelles autres barrieres culturelles ou
socio-économiques, apercevez -vous, a l'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

15 Avez-vous d'autres informations ou pensées a nous
partager?
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Dans quelle région pratiquez-vous?

O L'Alberta

O La Colombie-Britannique
O Le Manitoba

O Le Nouveau-Brunswick
O Terre-Neuve-et-Labrador
O La Nouvelle-Ecosse

O L'Ontario ]

O L'lle-du-Prince-Edouard
O Le Québec

O La Saskatchewan

O Les Territoires du Nord-Ouest
O Le Nunavut

O Le Yukon
Selon votre estimation, quelle serait la distance que O < 100km
les patients de votre clinique devraient parcourir O 100-500km
pour voir un neurochirurgien(ne) fonctionnel (le) au (O 500-1000km
sujet de la stimulation cérébrale profonde O >1,000km
Pratiquez-vous la stimulation cérébrale profonde? O Oui

O Non
Combien de patients porteurs d'électrodes de O <5
stimulation cérébrale profonde estimez-vous aient O 5-10
leur chirurgie initiale a votre centre par mois? O 10-20

O 20-30

O 30-40

O >40
Parmi les patients référés a votre centre pour la O <10%
stimulation cérébrale profonde, quel pourcentage O 10-25%
estimez-vous avoir subi I'implantation de ces O 25-50%
électrodes? O 50-75%

O 75-100%
Selon vous, combien de patients bénéficieraient de O<10
la stimulation cérébrale profonde pour troubles O 10-25
moteurs dans votre région? O 25-50

O 50-75

O 75-100

O 100-200

O 200-500

O >500

Croyez-vous qu'il existe un manque d'accés a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?
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(O 0ui, I'acces a la stimulation cérébrale
profonde est trés limité

O Oui, l'acces a la stimulation cérébrale
profonde est limité

O Je crois que les personnes ayant besoin d[June
stimulation cérébrale profonde auront un acces
raisonnable a cette procédure

O Non, il n'y a pas de barriere a l'accés a la
stimulation cérébrale profonde dans ma région
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Veuillez élaborer vos pensées quant au manque
d'acces a la stimulation cérébrale profonde dans
la région.

Quels obstacles percevez-vous a l'accés a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

(Cochez toutes les réponses qui s'appliquent)

(] L'emplacement géographique

[] Nombre insuffisant de neurochirurgie(nes)
fonctionnel(les), formé(es) pour performer cette
procédure

] Nombre insuffisant de spécialiste ayant les
compétences requises a I'évaluation du patient
avant la référence en eurochirurgie

] Mécompréhension quant aux indications et a la
sélection des candidats, limitant la
référencés neurochirurgicale

] Manque de temps opératoire

] Financement inadéquat des appareils (nécessaire
a la stimulation cérébrale profonde)

[] Autres (veuillez décrire ci-dessous)

Veuillez décrire d'autres barrieres, liée(s) au
systéme de santé, causant un obstacle a I'accés a
la stimulation cérébrale profonde dans votre
région.

Quelles barrieres culturelles ou socio-économiques,
apercevez -vous, a I'acces a la stimulation
cérébrale profonde dans votre région?

(Cochez toutes les réponses qui s'appliquent)

[] L'appartenance ethnique

(] Le statut socioéconomique

] L'identité du genre

] Autres (veuillez décrire ci-dessous)

Quelles autres barrieres culturelles ou
socio-économiques, apercevez -vous, a l'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

Avez-vous d'autres informations ou pensées a nous
partager?
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Veuillez choisir I'énoncé qui vous décrit le
mieux:

(O Une personne ayant recu un diagnostic de maladie
de Parkinson, tremblement essentiel, ou dystonie
primaire, complétant ce questionnaire en mon
propre nom

O Un membre de la famille ou un proche-aidant a une
personne ayant recu un diagnostic de maladie de
Parkinson, tremblement essentiel, ou dystonie
primaire, complétant ce questionnaire au nom de
la personne concernée par le diagnostic

(O Un membre de la famille dJune personne ayant
recu un diagnostic de maladie de Parkinson,
tremblement essentiel, ou dystonie primaire,
complétant ce questionnaire en mon propre nom

Dans quelle province vous, ou le(s) membre(s) de votre
famille résidez-vous?

O L'Alberta

O La Colombie-Britannique
O Le Manitoba

O Le Nouveau-Brunswick
O Terre-Neuve-et-Labrador
O La Nouvelle-Ecosse

O L'Ontario ]

O L'lle-du-Prince-Edouard
O Le Québec

O La Saskatchewan

O Les Territoires du Nord-Ouest
O Le Nunavut

O Le Yukon

Lequel des énoncés suivants décrit le mieux votre
milieu de vie, ou celui du membre de votre famille?

O Urbain (population supérieure a 30000 habitants,
ou a une distance de moins de 30 minutes d'une
communauté comptant plus de 30000 habitants)

O Rural (population inférieure a 30000 habitants,
et a distance de plus que 30 minutes d'une
communauté comptant plus de 30000 habitants)

O Région éloignée (ne possédant pas un acces
routier le long de I'année, ou dépendant d'une
tierce partie (ie. Train, avion, croisiére) pour
les transports au centres larges)

Lequel(s) des diagnostic(s) suivant(s), vous, ou un
membre de votre famille avez-vous recu?

O La maladie de Parkinson
O Le tremblement essentiel
O La dystonie primaire

Depuis combien de temps, vous, ou un membre de votre
famille avez-vous recu ce diagnostic?

O Moins que 5 ans
(O 5-10 ans

(O 10-20 ans

QO Plus que 20 ans

Quel est l'intervalle de temps passé depuis les
premiers symptémes jusqu'au diagnostic?

Moins que 6 mois
mois-1 an

lus que 10 ans

Lequel des professionnels de la santé suivants a-
t-il posé le diagnostic en premier ?
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8  Votre médecin vous a- t-il parlé de la stimulation O Oui
cérébrale profonde? O Non
9 Considérez-vous ce traitement (stimulation QO Oui
cérébrale profonde) si on vous I'offre? O Non

QO Pas certain

QO Je n'ai pas entendu parler de la stimulation
cérébrale profonde

10 Sivous, ou un membre de votre famille avez eu la O Moins que 6 mois
stimulation cérébrale profonde, quel est (O 6 mois-1 an
I'intervalle de temps écoulé entre le diagnostic et O 1-2ans
la référence a un chirurgien? QO Plus que 2 ans

O Non applicable

11 Dans le cas ou vous ou un membre de votre famille O Moins que 6 mois
avez eu une stimulation cérébrale profonde, quel O 6 mois-1 an
était l'intervalle de temps entre la référence en O 1-2ans

chirurgie et la date de la chirurgie?

QO Plus que 2 ans
O Non applicable

12a. Pensez -vous avoir un obstacle a l'acces a ce
traitement?

(O 0ui, I'acces a la stimulation cérébrale
profonde est trés limité

O Oui, l'acces a la stimulation cérébrale
profonde est limité

O Je crois que les personnes ayant besoin d[June
stimulation cérébrale profonde auront un acces
raisonnable a cette procédure

O Non, il n'y a pas de barriere a l'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans ma région

12b. Veuillez nous partager vos pensées quant a
I'accessibilité a la stimulation cérébrale
profonde dans votre région.

13 Quels obstacles percevez-vous quant a I'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?

(Veuillez sectionner tous les énoncés qui
s{appliquent)

[] La distance entre votre milieu de résidence est
I'hopital offrant cette procédure

[] Le manque de neurochirurgie(nes) fonctionnel(les),
formé(es) pour performer cette procédure

[] Le manque de spécialiste ayant les compétences
requises a I'évaluation du patient avant la
référence en neurochirurgie

] Mécompréhension quant a la sélection des
candidats a la stimulation cérébrale profonde

] Manque de ressources hospitalieres permettant au
neurochirurgien de performer cette procédure

[] Manque de fonds permettant I[Jachat des implants
(nécessaire a la stimulation cérébrale
profonde)

] Autres (veuillez décrire ci-dessous)

13 Quelles autres barrieres culturelles ou
socio-économiques, apercevez -vous, a l'acces a la
stimulation cérébrale profonde dans votre région?
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14 Quelles barriéres culturelles ou socio-économiques, [] L'appartenance ethnique
apercevez -vous, a I'acces a la stimulation [ Le statut socioéconomique
cérébrale profonde dans votre région? ] L'identité du genre

[] Autres (veuillez décrire ci-dessous)
(Veuillez sectionner tous les énoncés qui
s'appliquent)

14 Quelles barriéres culturelles ou socio-économiques,
apercevez -vous, a I'acces a la stimulation
cérébrale profonde dans votre région?

15 Avez-vous d[Jautres informations ou pensées a nous
partager?
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