
Questions à poser à votre  
médecin avant de décider de 
bénéficier d’une thérapie génique 

Suis-je un bon candidat ?

Puis‑je bénéficier d’une thérapie génique ? 

Mon enfant peut‑il bénéficier d’une thérapie génique ?

Y a‑t‑il une différence entre la thérapie génique pour l’hémophilie A et l’hémophilie B ?

Quelles sont les options de thérapie génique qui me sont actuellement proposées dans le cadre d’essais cliniques ?

Quelles sont les thérapies géniques ayant obtenu une autorisation de mise sur le marché à ma disposition ?

Quel(s) traitement(s) de thérapie génique ou essai(s) clinique(s) me recommanderiez‑vous ? 

Pouvez‑vous m’aider à trouver plus d’informations afin que je comprenne mes options ?

Puis‑je parler avec des personnes ayant déjà bénéficié d’une thérapie génique pour traiter l’hémophilie ?

Quels sont les bénéfices et les risques potentiels de la thérapie génique ?

Quelle est l’efficacité de la thérapie génique pour l’hémophilie ?

Aurai‑je encore besoin d’utiliser du facteur après la thérapie génique ?

Quel taux de facteur puis‑je escompter après la thérapie génique ?

Combien de temps durera l’effet sur mon taux de facteur ?

Est‑il possible que la thérapie génique ne fonctionne pas dans mon cas ?

Puis‑je retirer la thérapie génique de mon corps si je n’en veux plus ?

Si la thérapie génique ne fonctionne pas dans mon cas, puis‑je par la suite essayer une autre thérapie génique ?

Comment ma vie quotidienne peut‑elle changer après une thérapie génique ?

Quels sont les risques potentiels à court terme de la thérapie génique ? À quelle fréquence se produisent‑ils ?

Quels sont les risques potentiels à long terme de la thérapie génique ? À quelle fréquence se produisent‑ils ? 

Quelles mesures seront prises pour surveiller ma sécurité ?

Est‑ce que je risque de développer un inhibiteur après la thérapie génique ?

La thérapie génique affectera‑t‑elle ma capacité à avoir des enfants ?

Une fois que j’aurai bénéficié d’une thérapie génique, mes futurs enfants sont‑ils susceptibles d’être encore  
hémophiles ou porteurs de l’hémophilie ?



Procédure

Quels sont les coûts liés à la thérapie génique ?

Quels sont les examens que je dois réaliser avant de bénéficier d’une thérapie génique ?

Comment la thérapie génique est‑elle administrée ?

Pouvez‑vous décrire les étapes de la procédure ?

Comment se déroule la récupération après une injection de thérapie génique ? 

De quel type de soutien aurai‑je besoin pendant ma convalescence ?

Comment ma sécurité sera‑t‑elle surveillée pendant et après le traitement ? 

Comment saurai‑je que le traitement fonctionne ?

Combien de temps la thérapie génique met‑elle à agir ?

Comment puis‑je m’inscrire au Registre de la thérapie génique de la FMH ?

Mes questions (notez les questions que vous souhaitez poser à votre médecin)
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