
  

  

 

  

  

  

  

البيانات مباشرة من المرضى أو مقدمي الرعاية.   GARDIAN ستجمع
ستكون البيانات مجهولة المصدر. يجب على المرضى (أو مقدمي الرعاية  

تالية  ايير المعال) استيفاء جميع  حيثما ينطبق ذلكنيابة عن المرضى ، 
  :ليكونوا مؤهلين

  

أو مقدم رعاية أولية أو أولية    GD3مريض بتشخيص مؤكد لـ  . 1
 . GD3أو  GD2تشخيص مؤكد لـ بمشتركة لمريض 

جهاز محمول متصل بالإنترنت (مثل الهاتف الذكي أو  توفر  . 2
 الجهاز اللوحي) أو جهاز كمبيوتر متصل بالإنترنت جيدًا.

 للتسجيل ، نوصيك باستخدام جهاز لوحي أو جهاز كمبيوتر.  . 3

 . صالح  حساب بريد إلكتروني . 4

(الإنجليزية ، الفرنسية  بحثعلى قراءة وفهم إحدى لغات ال القدرة . 5
 ، الألمانية ، الإسبانية ، اليابانية ، الصينية ، العربية).

على استعداد للتوقيع على وثيقة موافقة على التقيد تشير إلى أن   . 6
  السجل. نواحي المريض قد تم إبلاغه بجميع 

  GARDIANكيف تشارك في  
  . info@gardianregistry.orgحاجة إلى أي مساعدة أثناء التسجيل ، يرجى إرسال بريد إلكتروني إلى إذا كنت ب 

  دقيقة تقريبًا لإكمال هذه الخطوة. 20: عملية الفرز: ستحتاج إلى 1الخطوة 

  جميع المعلومات والمستندات قبل أن تبدأ.جهيز يرجى ت

  

  

  

  

  

  

  

  

  الخطوة. دقيقة لإكمال هذه  50: استبيانات للإجابة: ستحتاج إلى حوالي 2الخطوة 

 

التركيب الجيني أو تأكيدًا للتشخيص السريري من طبيبك    رعايته. يجب أن يتضمنبتأكيد التشخيص: قم بتحميل مستند واحد يؤكد تشخيصك أو تشخيص الشخص الذي تقوم  
لا تحتاج إلى الحصول على مستند جديد إذا كان لديك بالفعل شيء يحتوي على  يمكن أن يكون خطاب عيادة قديم مع التفاصيل. ا.(خطاب أو بريد إلكتروني). لا يجب أن تكون حديث

  التفاصيل اللازمة. 

  تأكد من أن لديك اتصال جيد بالإنترنت. 

  .   GARDIAN انقر على رابط التسجيل الذي سينقلك إلى الصفحة الرئيسية لسجل

  ختر لغتك. ا

 قبل سياسة الخصوصية. ا
  اكتب بريدك الإلكتروني لتسجيل حسابك. سوف تتلقى رسالة تأكيد بالبريد الإلكتروني. 

  افتح البريد الإلكتروني وقم بتنشيط الحساب من خلال النقر على الرابط وتعيين كلمة مرور يمكنك تذكرها. 

  إذا كنت مريضًا أو والدًا أو مقدم رعاية ، وتاريخ ميلادك. قدم بياناتك الشخصية ، مثل ما 

 اقرأ واقبل الموافقة المستنيرة.  

  الخطوة التالية هي استبيان الأهلية. 

تلقي تأكيد  حتى انتظر 
عبر البريد  

الإلكتروني بأنك 
مؤهل ويمكنك البدء 

في الإجابة على  
الاستبيانات في  

GARDIAN. 

سيستغرق هذا 
  أسبوعًا تقريبًا.



 قم أولاً بتسجيل الدخول إلى السجل باستخدام بريدك الإلكتروني وكلمة المرور.

 أجب على سلسلة من الاستبيانات المتعلقة بتجربتك مع المرض. 

  من اللون البرتقالي إلى الأبيض ويمكنك الانتقال إلى الاستبيان التالي. تحول  بمجرد الانتهاء من استبيان واحد ، سوف ي

 

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  لإكمال هذه الخطوة. دقيقة تقريبًا  25إلى   20: المصادقة: ستحتاج من 3الخطوة 

  قم أولاً بتسجيل الدخول إلى السجل باستخدام بريدك الإلكتروني وكلمة المرور.

 

 

 

 

 

  دقيقة تقريبًا لإكمال هذه الخطوة.  40: استبيانات للإجابة: ستحتاج إلى 4الخطوة 

  الدخول إلى السجل باستخدام بريدك الإلكتروني وكلمة المرور.قم أولاً بتسجيل 

  

  

  

  

  

 إلى إكمال جميع الخطوات الأربع خلال فترة ستة أشهر حتى يتم تسجيلك بالكامل. ستحتاج 

  .لسيطُلب منك إكمال الاستبيانات كل ستة أشهر خلال فترة السج

 نحن نقدر حقًا وقتك وجهدك. 

 مجتمعك!ل تكمساعدعلى و GUARDIANشكرًا لك على كونك جزءًا من  

www.gardianregistry.org 
  

PROs-nGD  النتائج التي :
  nGDأبلغ عنها المريض في 

: النتائج  ObsROs-nGDأو 
التي أبلغ عنها المراقب في  

nGD 15إلى  10. (من  

 استبيان خط الأساس: 

أجب عن الأسئلة الأساسية  
المتعلقة بمرضك مثل مستوى  

الألم والأعراض التي تعاني  
منها والعلاج الذي تتلقاه وما  

  دقائق)  10-8إلى ذلك ( 

 PGI-S :   سؤال حول شدة
مرض جوشر العصبي  

)nGD .(  

 دقيقة)  1سؤال واحد فقط. (

 GAD-7 أسئلة   7: يتضمن
القلق.  التحقق من وجود حول 

 دقائق)  7(

 PHQ-9 :9    أسئلة حول
  الصحة العقلية (الرفاهية). 

 دقائق)  9( 

نموذج الموافقة: اقرأ واقبل  
  10قبل الإرسال. (حتى  

 دقائق)

يومًا من الانتهاء من الاستبيانات ، ستتلقى بريدًا   18إلى   10بعد 
   إلكترونيًا يدعوك لبدء الخطوة التالية. سجّل الدخول مرة أخرى إلى  

GARDIAN   .هي   3الخطوة للتحقق من صحة إجاباتك السابقة
مكن  نت؛ هذا حتى  2تكرار بعض الاستبيانات التي أكملتها في الخطوة 

 . 2من التحقق من صحة الإجابات التي قدمتها لنا في الخطوة 

سؤال حول شدة   PGI-S : ا
 ). nGDمرض جوشر العصبي (

  سؤال واحد فقط (دقيقة واحدة) 

PROs-nGD  :  النتائج التي أبلغ
أو    nGDعنها المريض في 

ObsROs-nGD  النتائج التي :
 .  nGDأبلغ عنها المراقب في 

  دقيقة) 15إلى   10(من  

نموذج الموافقة: اقرأ واقبل قبل  
 دقائق)  10الإرسال. (حتى  

بعد ستة أشهر من الانتهاء من الخطوة  
، ستتلقى بريدًا إلكترونيًا يدعوك لبدء   3

سجّل الدخول مرة أخرى إلى   .4الخطوة 
GARDIAN    للإجابة على

  الاستبيانات. 

الشخص الذي    حالك أو حالهذا لمعرفة 
  تهتم لأمره. 

استبيان المتابعة: خصائص  
 المريض والمرض. 

  دقائق)  10إلى   5(من 

PGI-S   سؤال حول شدة :
)nDG  .سؤال واحد فقط ( 

 دقيقة) 1(

GAD-7  أسئلة    7: يتضمن
القلق.   التحقق من وجود حول 

 دقائق)  7(

PROs-nGD  :  النتائج
التي أبلغ عنها المريض في  

nGD   أوObsROs-nGD  :
النتائج التي أبلغ عنها  

 .  nGDالمراقب في  

  دقيقة) 15إلى   10(من  

 

 نموذج الموافقة: 

  قبل الإرسال.  و اقبلاقرأ 

  دقائق)  10(حتى 


