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Supplementary Figure S1. Control Preference Scale regarding the decision to start gene therapy
for Hemophilia A in A) English, and B) Italian.

*Adapted from Solari and colleagues.™

Below are b images that depict the possible situations regarding the decision on the therapy to be started.
Please carefully consider each situation and indicate the one that hest describes your choice.

| prefer that the final decision on | prefer to make a final decision on the | prefer to share with my doctor the final
which treatment | will receive be up treatment after seriously considering decision on which treatment is best for me
to me my doctor's opinion
| prefer that my doctor chooses the treatment | F!ﬂfﬂf to leave all decisions
for me, but takes my opinion into regarding my treatment to my doctor
consideration as well

Di seguito sono rappresentate 5 immagini che raffigurano possibili situazioni riguardanti la decisione
sulla terapia da iniziare. Consideri attentamente ogni situazione e indichi quella che meglio descrive la Sua scelta.

}

o
Preferisco che la scelta finale su quale Preferisco fare una scelta finale Preferisco condividere con il mio medico
trattamento ricevero spetti ame sul trattamento dopo aver considerato la scelta finale su quale sia il trattamento
seriamente l'opinione del mio medico migliore per me
Preferisco che il mio medico scelga Preferisco lasciare tutte le decisioni
il trattamento per me, ma che tenga riguardanti il mio trattamento
in considerazione anche |a mia opinione al mio medico

Solari A, et al. Role Preferences of People with Multiple Sclerosis: Image-Revised, Computerized Self-Administered Version of the Control Preference Scale. PLoS One. 2013;8(6).eB6127.
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Supplementary Figure S2. Assessment Questionnaire for Evaluating Priorities in Therapy
Choice to treat Hemophilia A in A) English, and B) Italian.

Regartfinﬂ_the treatment for HEMOPHILIA A, what aspects do you consider most important?
Please in _u:_ate] the order of priority for the following statements (from most relevant to least relevant
In your opinion):

Being able to perform daily activities without discomfort or pain

Being able to perform daily activities without worrying about bleeding

Reducing the impact on relationships with friends, family, or caregivers

Make the treatment simpler by choosing one that doesn't need to be taken as often

Be able to benefit from the medication’s effects for as long as possible

Be able to handle minor injuries without needing further interventions

Reduce joint impairment

Improve the quality of my emotional relationships and my intimacy

Be able to make family planning arrangements

Custom-developed scale.

|
|
|
|
|
Increase my level of physical activity |
|
|
|
|
|

Pensando alla terapia per 'EMOFILIA A, quali sono gli aspetti che ritiene maggiormente rilevanti?
Indichi I'ordine di priorita delle seguenti affermazioni (dalla pii rilevante alla meno rilevante per Lei):

| poter occuparmi delle attivita quotidiane senza provare disagio o dolore

| essere in grado di svolgere le attivita quotidiane senza preoccuparmi dei sanguinamenti

ridurre I'impatto sulle relazioni con amici, familiari o caregiver

semplificare il trattamento con uno che possa essere assunto meno frequentemente

poter beneficiare degli effetti del farmaco per un periodo pit lungo possibile

poter aumentare il mio livello di attivita fisica

essere in grado di sostenere traumi minori senza ulteriori interventi

ridurre la compromissione articolare

migliorare la qualita delle mie relazioni affettive e della mia intimita

poter fare progetti di pianificazione familiare

Scala sviluppata ad hoc.
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Supplementary Figure S3. Assessment Questionnaire for Evaluating Willingness to Change
Therapy for Haemophilia A in A) English, and B) Italian.

When considering the possibility of changing the therapy for the treatment
of HEMOPHILIA A, please indicate your opinion on each of the following questions
on a scale from 0 to 10 (0 = not at all; 10 = very much).

How important is it for you to change therapy?

Lo 0 JLe JLs e Lo JLe JL JLe L I o]

How confident do you feel in managing a change in therapy?

Lo 0 JLe Jlo Lo fLe o flr Jo Lo L]

How willing are you to accept the possihility that you may need to return
to your current therapy in the future?

Lo 0o JLe Ja Jlels flof{o]0e](e ][]

Custom-developed scale.

Pensando alla possibilita di cambiare la terapia per il trattamento del’EMOFILIA A,
per ciascuna domanda riportata di seguito indichi la Sua opinione su una scalada 0 a 10
(0 = per nulla; 10 = moltissimo).

Quanto & importante per Lei cambiare la terapia?

Lo Lo JLe]ls JLe ]l Lo ]l s JLo]le]
Quanto si sente in grado di gestire il camhiamento di terapia?

Lo L JLe Jlo Lo fle flol{o]{e]{e][n]

Quanto & disposto ad accettare la possibilita che nel futuro sia necessario
tornare ad assumere la sua terapia attuale?

Lo Lo e Jle JLafe fle {2 0o ]{o][n]

Scala sviluppata ad hoc.



Supplementary Figure S4. Adapted version of the Assessment Questionnaire of the Motivation
to Manage Disease/Therapy for Hemophilia A in A) English, and B) Italian.

*Adapted from Arnett and Worley.”

Considering your condition and treatment path, please rate your opinion on each of the following
statements on a scale from 0 to 10 (0 = not at all; 10 = very much).

W | am aware of the nature of my condition, its causes, symptoms, progression, and the | 0 ‘ 1]]2 ‘ 3 Hd | 5 \ 6 | ! ‘ 8 | !H 0
consequences if left untreated

W | am knowledgeable about my personal care plan, the treatment options available, and o |[ 1 [ 2 |[a[[«][s][s][7][8][s][n
| understand how each treatment works and the potential side effects | might experience

W Regardless of whether | feel down, tired, or anxious, | am still able to cope with difficulties and W F -z_‘ -3_‘ |_¢_ |_5\ T| _7-‘ _a_| _5_‘ ‘W-
| do not let my condition stop me from doing the things | want to do

W | am aware of my role in my personal care, | feel capable of participating in treatment decisions, E F Z| T_‘ E ,_TJ‘ T] Z| T_‘ E ’,__u

and | know when to seek medical advice

W | am not worried about discussing any questions | might have about my condition or treatment II II II zl II E zl II zl zl IE

with my doctor/nurse

W | am confident that | can take any prescribed tablets and/or administer any injections required ‘ 0 ‘ 112 ‘ 3 H 4 | 5 \ § | 7 ‘ 8 | 9 H 0

W | can self-manage my condition, relieve symptoms, and overcome some of the difficulties that
may arise between hospital visits \i \L i‘ i‘ |L |ﬂ ﬂ ﬂ l| i‘ ‘ﬂ

W 'mhappy to be able to find a way to solve any new problems related tomy condition to prevent F ‘T ﬂ ﬂ |T IT‘ T| T‘ T| T‘ W

them from interfering with my daily activities
W | am confident that | can continue with any changes |make to my lifestyle, such as diet, work, [ o[ 175 1/ 3[4 1[5 ![s |/ 718 |/ s/t
exercise, alcohol consumption, or smoking, even if it becomes challenging ooponooanon

M | am confident that | can find reliable and useful sources of information to educate myself

about my condition, treatment, and health choices ‘ { ‘ 1) ? ‘ : H 4 | d L | i ‘ L | . H il

Pensando alla Sua condizione e al percorso terapeutico, per ciascuna delle affermazioni riportate di seguito
indichi la Sua opinione su una scala da 0 a 10 [0 = per nulla; 10 = moltissimo).

W Sono consapevole della natura della mia condizione, delle cause, dei sintomi, del loro decorso
e delle conseguenze se non trattate

B Ho conoscenza del mio piano di assistenza personale, delle opzioni di trattamento disponibli [ |y 2] s |4 |[s |6 |[ 7 |[s|[ s |[®
per me, comprendo come funziona ciascun trattamento che sto seguendo e i possibili effetti |* L’ j j E I: j j j :I I:
collaterali che potrei avere

W Indipendentemente dal fatto che mi senta gid, stanco o ansioso, sono comunque in grado di o[ 1 1[2][a][al[sls][7][e][e][n
far fronte alle difficolta e non permetto alla mia malattia di fermarmi dal compiere le cose che I— I— T T r |_ T T —| —| |—
desidero fare

W Sono consapevole del mio ruolo nella mia cura personale, mi sento in grado di parteciparealle [ [ [/ 2 |[ 5 |[a|[5|[6|[7] 8|/ s|[n
decisioni sul trattamento e so quando cercare consiglio medico L L J J L L J J J J L

W Non sarei preoccupato nel discutere con il mio medico/infermiere eventuali domande che | 0 | 11l 2 ‘ 3 H 1 | 5 ‘ B ‘ 7 ‘ 8 | y || 0
posso avere sulla mia condizione o sul trattamento

W Sono sicuro di poter prendere qualsiasi compressa e/o somministrare qualsiasi iniezione [ ¢ 1/ 172 |/ 3 1[4 ![5 6!/ 716 8|/
e (o] +]L2][a][a][s](s][7 ][s][s][n]

W Posso autogestire la mia condizione, alleviare i sintomi e superare alcune delle difficolta che | I | 1112 ‘ 3 H 4 | 5|6 ‘ 7 ‘ 8 | 3 || nl
potrebbero svilupparsi in associazione alla mia malattia tra una visita in ospedale e I'altra o ‘ '

M Sono felice di poter trovare un modo per risolvere qualsiasi nuovo problema legato alla mia IT |T ﬂ ﬂ F m ﬂ ﬂ T| T| W

condizione per evitare che interferisca con le mie attivita quotidiane

W Sono sicuro di poter continuare con qualsiasi camhbiamento che apporto al mio stile di vita, |T [1] ﬂ ﬂ F m ﬂ ﬂ T| T| W

come dieta, lavoro, esercizio fisico, consumo di alcolici o fumo, anche se diventa difficile

B Sono sicuro di poter trovare fonti dinformazione affidabili e utili per istruirmi sulla mia IL IL ﬂ ﬂ \L |ﬂ ﬂ ﬂ ﬂ ﬂ I1

condizione, sul trattamento e sulle scelte di salute

[o][ 1 ][ 2][a)[a][s][e][7][s] s][m

B Arnett GW, et al. The Treatment Motivati Defining pati for treatment. Am J Orthod Dentofacial Orthop. 1999;115(3):233-8.



Supplementary Figure S5. Assessment Questionnaire for Evaluating Expectations Towards Gene Therapy for
Hemophilia A in A) English, and B) Italian.

*Adapted from Shedden-Mora and colleagues.™

Reflecting on your expectations regarding the treatment, please indicate your level of agreement
with each of the following statements, evaluating them as realistically as possible.

Totally Partially Partially Agree Totally
| expect the treatment to help me manage dhsagree disagree agree agree
my symptoms O O O 1 [

Hs Tntal\v P:’ll[la"v Partially Agree Totally
| expect the treatment to eliminate disagree disagree agree ) apree
my symptoms O O O O [

) Totally F’_amally Partially Agree Totally
| expect the treatment to improve disagree dhsagree agree agree
my energy levels ] Ol [

) Intal\y P_artially Partially Agree Totally
| expect the treatment to improve disagree disagree agres ) agres
my physical performance O ] [l O O

Totally Partially Partially Agree Totally
| expect that after the treatment, fheagree R b e
my symptoms will improve significantly | | [ O ‘

Riflettendo sulle Sue aspettative riguardo al trattamento, indichi il grado di accordo per ciascuna
delle seguenti affermazioni, valutandole nel modo pil realistico possibile.

. . Totalments Parzialmente Parzialmente In accordo Totalmente
Mi aspetto che il trattamento indisaccordo  in disaccordo inaccordn in accordo
mi aiuti a gestire i miei sintomi O ] ] O O

. p Totalmente Parzialmente Parzialmente Inaccordo Totalmente
Mi BSDETTU che il trattamento in disaccardo in disaccordo inaccordo in accardo
faccia sparire i miei disturhi [l _l ] Ll U

. . Totalmente Parzialmente Parzialmente Inaccordo Totalmente
Mi aspetto che il trattamento in disaccardo in disaccordo inaccorda inaceordo
migliorera il mio livello di energia O | O O O

. . Totalmente Parzialmente Parzialmente Inaccordo Totalmente
Mi aspetto che il trattamento in disaccordo in disaccordo inaccordo inaccordo
migliorera le mie prestazioni fisiche ] -l O] ] ]

. . Totalmente Parzialmente Parzialmente In accordo Totalmente
Mi aspettu che dﬂ[]ﬂ il trattamento in disaccordo in disaccordo inaccordo in accordo
i miei disturhi miglioreranno notevolmente L] ] _ L L]

Shedden-Mora MC, et al. The Treatment Expectation Ouestionnaire [TEX-0]: Validation of a generic multidimensional scale measuring patients' treatment expectations. PLoS One. 2023;18(1):e0280472.
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