Hva innebaerer det
egentlig a leve med
hypoparatyreoidisme?

Gjennom var undersgkelse har vi fatt innblikk i deltakernes
erfaringer. Her presenterer vi resultatene — innsikter som kan gi
verdifull forstaelse bade for deg som lever med sykdommen og
for deg som gnsker a vite mer.

Merk: Resultatene bgr tolkes med varsomhet pa grunn av det lave antallet deltakere, og forstas
som veiledende snarere enn endelige.

Undersokelsen er utarbeidet pa oppdrag fra legemiddelselskapet Ascendis Pharma, som
arbeider for a styrke forstaelsen av og behandlingen ved hypoparatyreoidisme.

NO-COMM-2500010. Desember 2025. www.ascendispharma.no



Demografi

ofChan

96 % av deltakerne er kvinner

Kjonn

Mann
4%

Kvinne
96 %

Halvparten av deltakerne er 60 ar eller eldre
Alder

Prosentene summerer seg ikke til 100 % pa grunn av avrunding.

Under 20 ar
20-29 ar
30-39 ar

40-49 ar

50-59 &r

60 eller eldre 51 %
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Den storste gruppen blant deltakerne er ufgretrygdede

Yrkesstatus

Deltakerne har hatt mulighet til & velge flere svar.
Student
Yrkesaktiv

Delvis uferetrygdet

Uferetrygdet 38 %

Pensjonist

?8%
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Diagnose Seeds
o'Change

9 av 10 har levd med hypopara i mer enn 5 ar

Hvor lenge har du hatt diagnosen hypoparatyreoidisme?

Mindreenn1ar | 0%
1tl2ar |1 0%
3til 5 ar 9%

Mer enn 5 ar 91 %

0% 10% 20% 30% 40% 50 % 60% 70% 80% 90 % 100 %

51 % fikk diagnosen mindre enn 6 maneder etter at symptomene forst oppstod

Hvor lang tid tok det for du fikk diagnosen etter at symptomene dine forst oppstod?

Mindre enn 6 méaneder 51 %
6 maneder til 1 ar
11il2ar

Mer enn 2 ar

Jeg fikk diagnosen tilfeldig o
. 4 %
(uten & ha merket noen symptomer) ‘

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60 % 70% 80% 90 % 100%

Flertallet opplevde prikking eller nummenhet og muskelkramper
eller spasmer for diagnosen

Hvilke symptomer opplevde du oftest for du fikk stilt diagnosen?

|
Muskelkramper eller spasmer 67 %

Tretthet

Prikking eller nummenhet 70 %
Hukommelses- eller konsentrasjonsproblemer
Sevnproblemer

Angst eller depresjon

Fordeyelsesproblemer

Smerter

Annet 4%

Ingen av de ovennevnte 1%
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For over halvparten av deltakerne pavirker symptomene
de daglige aktivitetene betydelig eller alvorlig

Pavirker dine symptomer ditt daglige liv?

Ingen pavirkning

Liten pavirkning, men handterbart

Moderat pavirkning, pavirker enkelte daglige aktiviteter
Betydelig pavirkning, begrenser daglige aktiviteter 48 %
Alvorlig pavirkning, kan ikke utfere de fleste aktiviteter

Vet ikke / Foretrekker a ikke svare

Annet

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60 % 70% 80% 90 % 100%

Symptomene begrenser saerlig det sosiale livet og den fysiske aktiviteten

Hvilke deler av hverdagen din pavirkes negativt av symptomene dine?

Arbeidslivet mitt 53 °/|‘w
Studiene mine
Sosialt liv 78 %
Seksualliv

A trene eller delta i fysiske aktiviteter

A utfere husarbeid

A kjore bil eller reise pa egen hand

A konsentrere meg eller fullfere oppgaver
A sove godt

Annet

0% 10% 20% 30% 40% 50 % 60% 70% 80% 90% 100 %

De fleste bruker trening eller fysioterapi som strategi for a handtere tilstanden

Hvilke strategier bruker du oftest for a handtere tilstanden din?

\
54 %

Trening eller fysioterapi
Kostholdsendringer
Meditasjon eller avspenningsteknikker

Stotte fra familie/venner

Stette fra pasientorganisasjoner

Bruk av alternative eller
supplerende behandlinger

Annet

Ingen av de ovennevnte
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Uforetrygdede — bade delvis og fullt ufare — er dem som er mest pavirket

Pavirker dine symptomer ditt daglige liv?
(Fordelt efter arbeidsstatus)

Prosentene summerer seg ikke til 100 % pa grunn av avrunding.

100 %

90 %

B Alvorlig pavirkning,
kan ikke utfere de
fleste aktiviteter

80%

70% ) i
I Betydelig pavirkning,
begrenser daglige

aktiviteter

60 %

[ Moderat pavirkning,
pavirker enkelte
daglige aktiviteter

50%

40% Liten pavirkning,

men handterbart
30%

[ Vetikke/
Foretrekker a ikke svare

20%

10%

0%
Delvis

Student Yrkesaktiv uferetrygdet

Uferetrygdet Pensjonist

| de fleste tilfeller pavirker symptomene hverdagen
uavhengig av hvor lang tid som har gatt siden diagnosen

Pavirker symptomene dine hverdagen din?
(Fordelt etter hvor lenge du har hatt diagnosen hypoparatyreoidisme)
Prosentene summerer seg ikke til 100 % pa grunn av avrunding.

100 %

90 %

M Alvorlig pavirkning,
kan ikke utfere de
fleste aktiviteter

80%

I Betydelig pavirkning,
begrenser daglige
aktiviteter

60 %

[ Moderat pavirkning,
pavirker enkelte
daglige aktiviteter

50 %

40%

Liten pavirkning,
men handterbart

30% [ Vetikke/

Foretrekker a ikke svare

20%

10%

14 % 9%
0%

3til5ar Mer enn 5 ar



Helsepersonell SeedS
o'Change

Mer enn 3 av 4 har en endokrinolog som sin primaere behandlingsansvarlige

Hvem er din primzere behandler i oppfelgingen av tilstanden din?

Fastlege
Endokrinolog 80 %
Kirurg

Annen spesialist

Har ingen fast behandler

Vet ikke / Foretrekker & ikke svare

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60 % 70% 80% 90 %

Nesten 90 % har kontakt med sin primare behandler minst én gang i aret

Hvor ofte snakker du med din primaere behandler om diagnosen din?

[
3%

Mer enn én gang i maneden

En gang i maneden

Annenhver til hver tredje maned
Hver sjette maned

En gang i aret

Sjeldnere enn én gang i aret

Vet ikke / Foretrekker a ikke svare

0% 10% 20% 30% 40% 50 % 60 % 70% 80% 90%

Naer 70 % mener at behandlerne har mye eller
en del kunnskap og forstaelse av tilstanden

Synes du at behandleren din har god kunnskap og forstaelse for tilstanden din?

Prosentene summerer seg ikke til 100 % pé& grunn av avrunding.

27 %

Sveert kunnskapsrik
Ganske kunnskapsrik 42 %
Noytral / Usikker
Lite kunnskapsrik

Ikke kunnskapsrik i det hele tatt

Vet ikke / Foretrekker a ikke svare

%
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100%

100 %

100 %



Helsepersonell

Seeds
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20 % har veaert innlagt pa sykehus pa grunn av sykdommen det siste aret

Hvor mange ganger har du veert innlagt pa grunn av din hypopara i lopet av det siste aret?

Mer enn 5 ganger h 4 %‘
5 ganger |0 %
4 ganger |0 %
3 ganger 0%

2 ganger 0%

1 gang 16 %

Jeg har ikke veert innlagt pa grunn av min hypopara 80 %
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Sykdomskunnskap og informasjon
Y STNSEEP o9 J Seeds
ofChange

Pasientorganisasjoner er den mest brukte informasjonskilden

Hvor far du hovedsakelig informasjon om tilstanden din og behandlingen din?

Helsepersonell
Pasientorganisasjoner 74 %
Nettforum eller sosiale medier

Offentlige medisinske nettsteder

Saker etter informasjon pa internett

Andre pasienter

Vitenskapelig litteratur eller forskningsartikler
Annet

Ingen av de ovennevnte

0% 10% 20% 30% 40% 50 % 60 % 70% 80% 90 % 100%

Pasienter etterspor saerlig mer informasjon om sykdommens langtidskonsekvenser

Hvilken type ekstra stotte eller informasjon ville vaert mest nyttig for deg?

Mer detaljert informasjon om behandlingsalternativer
Nettside med informasjon om sykdommen

Jevnlig oppfelging hos behandler
Pasientstattegrupper

Mer informasjon om sykdommen fra helsepersonell

Rad om kosthold og livsstilsendringer

Mer informasjon om sykdommens
langsiktige konsekvenser

80 %

Annet

Ingen av de ovennevnte
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