€nu mi derilel?
e Gias en Y60 bi ji duel waal daba gatdu du3p dhoaru
(addreth) kene talepundu nac.
e Gdag en YO0 bi ciot kim min bi la kim gatdu mi ca ye lony
duel waal .
e Thiec ji duel waal enu mo ci ken ke jiek puany gatdu ke can
mbd bi gat nan dual waal.

Guic VIDEO eme dun Them gaan tip pay dap, wer guri
ney rey joam ke min la them ke gaat, bi ko jek thin
web-site BabysFirst Test.org Ka bitaa d cu nennen:
https://www.youtube.com/watch?v=Zwb1tQPHmxs

Kie guic meme “One Foot at a Time” video waneme |

http://www.savebabies.org

MEé goori nac ruaacni Cie mani  GAN bok/borocuur:

Ca\oal 402-471-9731 kie jakni pakth k3 “NNSP” : pakth402-471-1863kic e-mel
dhhs.newbornscreening@nebraska.gov. laar ciotde: Bok cie maani gan, kie
borocuur them lien gatda (“Gatdu liing?” kic “Gatdu goore yoo ba liende nyoak
ke y3n”). Nambo tee thin ke thuk tin kaki€n ba.

Goér kene dadk piny bok cie manni gan eme latke je ke yiow t€ gun € Title V,
moc Maternal kene Child Health Block mi ca kdm lat them  puolal pusony &
buom gaat ti pay dap kd Nebraska .
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Maktab puolal puany ke luék naath ala Nebraskake lat puslapuoany ciena la

jakke naath diaal k& paar rey dial, latni k late kejlow mil thil tieel.
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€ NU MI LUJDTKE KE THEM PUDLA PUANY GATDA MI
PAY DAP?

Them poala puany gatda mi pay dap la latke je ka gaat diaal tin la
dapke ka Nebardathka. La themke rim gan key66 ba nac mi té
puaanykien ke juath. Kim dun yienegat /ci je dé paar ke nec mi té
puonyde ke judth tato kie thile duoaor. Them t3t5 (them riem,
kethem licen gatda, amani them juath looac) la latke ke key6o ba
nac mi t€ juaath t5to thin kene dup tin déé naath r3 gan ke ke kie
ba kdadpdien ke naath daak. Borocur eme be dup tin la latke them
dan diok t5to luatdien laar.

€na mi ba riem de dhil them? Gaat diaal ti dapke ka
Nebraska ba ke
dhil 1at ka them
riem kene them
juath looac.
Them t3to gowke
elon keyoo déé
dee pudany gaan
gan ke juath. Gan
gaat ke juath t5t5
€ nudt duel waal
la gborke yoo bike lien gatdu la themke cét ke min ca laar €
nuit.

Dee gatda them idi ke them riem “ blood-spot”?

Ba rim dan dhiéc ti tit nan ciok gatde. Riem mo ca tic ba jak
ka duel them gan tin pay dap key66 ba juath t3t guic thin,
tin ca luotdien laar kuic min gur kuic eme.
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€nu mi goaka yo606 ba gat
them?
Te ke nuat mi caa gor ke kuic ka

y00 ba gaat titoatni la ganke ke
juath tin la jak keke ka y66 ba noa
kuic kie bi wu3thkien yar. Nician

juath tin caa jék mi ca riem them
de gat kam wal tin de puayde
jakka goa. Wal duel waal mi ca ke nal kam gat de juath tin de je
d33r kie de wicde yar, kie min dé je nak gan. (Te ke ti kikion tin la
doarke gaat ki moc ke puéiny gaan ke judth tin de ke ndk. Ken
tota /ca ke bi jek ke them riem eme).

Dee gatda them | ngy? kim gatdu be riem min ba wa them nan
kam m2 noot yien duél waal. Mi ciaa wa can ka noot gatdu /kéne
thaani ti jien danrew wic denuan dapade thuuk, ba riem de nyok ke
themm rey juoka keel. Bi ji duel waal dhili lar can min bi luny ke
gatdu jok. Mi thile mi caa lar ji, coal kimdu ke y66 ba gat nyak ke
them ke kor thaakni ti jien dan
rewicdenuan 24 dapba gatdu. Than
theemni la nyuothke jugey mi tee thin
e thuok mi not gat/kene thaakni
tijiendan rew wicd€nuan (24) ka /cie
theem diaal.

Gaat tin dapke can: Gaat tin la dapke dh33rkien ba ke dhil them
mi té puaanykien ke judth tota. Mani gaan kie ram mee té thin mee
dap ke gat ba kim dhil col key66 ba gat ema riem de them. Goae
eny060 ba gaat ti pay dap la themke ke kaam thaani tijiendanrew
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wicde nuan( 24) ki€ thaani ti jien dan rew wicde badak( 48)
dapadien, ke yoo mi tee ke juéy mi ca jék puaanynikien ba ke dhil
kam wal tin baa puanykien jaka puol ke peth. Mi ci gat nin dan
barow kie bakél be noot ke mi themke riemde ba. Ciet ke ma /ce ro
luot enomo ke kui ka yoo6 ce jaany, gaat ti ci té nin te nuan de ke

kam wal ti bi puanykien jaka gow mi ta ke juath toto.

KE JUATH TI COALKE IDI KEN TI LA GOORKE ENXOO BA
TE REY LAT THEM RIEM ‘Blood-Spot’ KA

NEBRASKA’S?

Jugy MI KDP PUDNY RAN (Amino Acid)
Phenylketonuria,
(FEE-nil-KEE-tone-u-ree-ah), kie

PKU, € jugy juey mi la kop puany <@ . )
ran. Gaat ti t€ ke PKU /cikene : m
luan eny6o bike juey €la kap puany & y

nath kie phe jakka lat. Phe e mila

jeke rey kuan ti cét ke cak, rin ke

rec, . Mi ci phe dit €lon rey riem dére nyin gatda yar ka dére
gat jak ka d33r. Mi ca nal nac ka ca gat moc ke wal, dére noa
nac. Rik juath min laa puar puany nath( Amino Acid) tink3n ti
dee guiy, ti titieni thin: e Argininosuccinic Acidemia (ASA
Lyase deficiency) e Citrullinemia (CIT) ¢ Homocystinuria (HCY)
e Juey ciokni (MSUD) e Tyrosinemia (TYR)

Dak Biotinidase (BIO)
(BYE-o-TIN-I-days) € juéy mi la jeke ka gaat ti thil thiel
puonyde buom biotinidase puanydien. Riek emd dére gat moc
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ke nak, piethde jaany, ik-dhima, min. Riek eme dee gan mi
ca gat nal kam biotin (bita-min) bid€min ke juokni tin nhiam
téékade.

Kon-genital Adre-nal Hyper-plasia (CAH)

(Congenital A-DREE-nal Hyper-PLAY-zia) e juéy mi la kddp gaat mi
thil puanydien budm puany min la rial lat rok ika (adrenal gland)
ka mi diéédhe aldosterone mi tot kene cortisol kene  androgen mi
diit. Gaat tila kdme lath puany ke kui ka neme  dé ke téé ke riek
mi coal ke | adrenal crisis mi de raodiuen paar ke liah. Riek eme de

j€ ganjoor mi ca gat nal kam wal yormun hormone.

Kon-genital Primary Hypo-thyroid-ism (CPH)
(HIGH-po-THIGH-roid-ism), kis CPH € jusey mi la kddp gaat
midak Thay-rood yérmun (thyroid hormone) puanydien. Gaat tin
te ke juéy eme CPH la thile mi joc puanydien mi pay ke dap nician.
Rik tin la noonke € CPH ke titini kuic nuaani kene y66 /ci gaat la
pith agoa. Mi ca gat kam wal mi coal ke i thyroid rey juokni tin pay
gatdaap ke je thin, dé ke pith agoa.

Thith-tik-Pay-bro-thith (CF)

(SIS-tic FY-bro-sis) SIS-tic FY-bro-sis) € jusey mi la tee rey ri€m ji
thokdueel mé la naath a kame rik ti nuan. Ciet ke kiel mi la jaany €
lan, kaap yiei naath, mith ke €lon ka /ci puanykien ro réép ka wa ke
door ke ciéth mi diit.  Mi t€ ke riek key6o6 takdien (pancreas) péén
€ nyoo bé puanydien ro réép, dé gat ndak nac ka dére piith agoa ml
ca mal kdm wal. Mi ca mal jek ka gat mi pay dap, de je tooc dual
waal, ka ba gat la yenke agoa key66 /ce je bi moc ke juéy pu3sthni.
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Jugy patty Acid Oxi-dation (FAQ’s)

(Medium Chain A-seal Co-A Dee-HIGH-dra-gen-AZE Deficiency -
MCAD) € jugy fatty acid metabolism. MEé cié gaat ti payc daap
kene gaat tikin ti tee ke MCAD theek ke thaani ti nuan, bi thoker
pudnydien wa piny €lon, ka bi ke cu téé ke riek juath mi coalke i

rick matabolik “metabolic crisis.” Riek matabolik ( metaboligcrisis)
la moce gaat ke nok, ké€pe yieei naath, bi loc gatda kdap cudn ka bi
gat cu liw, kene/kie be nith gatda yar. Mi ca gat them, de je nac
anoot rik tin la jal keel ke je joac. Riek eme de ganj35r mi ci ciemani
gan gaatkien pen yo0 bi ke tey athil mith ke thaani ti nuan, ka dé
ken gaatkien nal nan dhduel waal mi te ke riek mi ca jék
puadnydien. Te ke mith mu rialika ke kui juath emo mi ba la kdm ke
gaat key0o be ke gan ke riek ema. edium. Rik jugathPatty Acid
tikdn tin dee guic, t€ titi€ni thin: e Dak Carnitine Uptake
Defect (CUD) ¢ Dak Hydroxyacyl-CoA Dehydrogenase
(LCHAD) mé baar e Dak Tri-functional Protein (TFP) e Dak
Long-Chain Acyl-CoA Dehydrogenase (VLCAD)

Galak-to-thii-mia (GAL)

(Guh-LAK-toe-SEE-me-ah) € jusey mi la kdap gaat mi /kén thoker
mi t3t mi coal ke i galak-toth “galactose” ra luan ke dak piny puany
ran. Galak-toth la jek ke je rey caak thiin, cak pormala kene ti la lat
ke ke cak. Mi ci galak-toth dit €lon pudny gatda ké /kan je dhiim,
dére nyin gatda mi tot yar, amani cueny kene nith. Ke thaan
guaathni dé gat liw mi ce nith kene cueny yar. Mi ca gat nal kam
kuan ti ca rialika agoa de rick eme ganj3sra.

Hemo-globina-pathies (HGb’s)
(He-ma-glow-bin-OP-ah-thees) & dual judthni ti yark€ riem
milual t& reydien ke dak riem mé coalke i thikel thel aniimia. Gaat
tin t€ puanydien ke riek eme la té ke ke aniimia, bey pu3ny bg ka Ioc
jok, jeth Iaaai, kene jueey mi dé gat nak. Mi ca gat nal kam wal
ariti-bay-otik (antibiotics), tudm gaan€ juath kene nieec mani kene
guani gan der€ té mi luane. Tato mi ca ke lat de juath ganjoor, dé

gat pith agoa.

Riek Xar-ganik Acid (OA’s)

Juath titi dee gaat kam riek ti nuan, riek mi tot aman riek mi
dit elon ciékE juey loac, riek pudny ran kene ti tee jic raan
ciekE ke rok kene cueny. Gaat ti tee ke rik titini la mal€Eke
kaapke juath ciét ke nok, dééke muoan amani yoo bi ke liw mi
thile wal ti ca kamke. Riek Xor-ganik Acid dee nac ke titini: o
Dak Beta Ketothiolase (BKT) e Glutaric Acidemia type | (GA-I)
e |sovaleric Acidemia (IVA) ¢ Methylmalonic Acidemia
(mutase) & (Cbl B&C) e Dak Multiple Carboxylase (MCD) e
Propionic Acidemia (PA) ¢ Dak 3-Methylcrotonyl-CoA
Carboxylase (3-MCC) e 3-Hydroxy-3 Methylglutaric Aciduria
(HMG)

Riek dak riem min la gan juath J535r (SCID)

Ke thaan guathni la coalke je i juey “bubble-boy” SCID € jucey
mi jiek mé déé tek gatda nan. Gaat ti tee ke juey SCID la dak
riem min la gan juath j33r pudnydien ka nalke ke kaadp € juath.
Mi /kan ke kdm wal, gaat t3t3 la nalke liw rey runi dan rew tin
nhiam téékdien. dunde y66 mi ca nal nac, dee rarap pith rey
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c3ni gatda ka déé puiny gatda emo cu pual. Ke them riem emo
dee dak T-cell min gan juath j33r nac ke je ba, ka dee gat kam
wal tikdn tin déé je luak.

Ka mi ca ri€m thém ka ca jek c€ goa?

Kin gatdu ba jak ka tee ca jiék rey riem duel waal mee tiécke
riem gatdu thin. Nician ke wa gatka dhoar kim min nhaim
“Pudl pudiny-gatka”. Goae enydo bi kim gatdu thiec mi ca jiék
rey them puol pu33ny gat mi pac daab.

€nu mi déé tuok mi ca jiék i te rick mi te rey riem?
Thaany eme “pith-tib +” kie mé
ca duoor jek rey riem gatdu
luotde niyoo din dé gatdu té ke
riek keel rey rikni tin ca laar ke
nhiam. Nicen cé naath pék ke min
ca jek ke nhiam. La latke themni
té kdkien keyoo me te ke juéy mé
té puany gatdu epuc.

ME ca ji jiook i n66ni gatdu keyoo ba
nyok ke mé them ke riemde, mali gatdu
nan ke peth keyoo ba nyok ke mé themke riemde ka bie cu nac meé
t€ puanyde ke juéy ke thile dud3r. Ka mé luatde ro, ba gatdu moc
ke wal t€ be maath ke peth keyoo ba rik té cit ke kuiy nuak kene
juath tin k3n tin la yarke wic naath ganj3sr.

€nu mo dee ya jiook | ba gatda riemde “nyak
ke-themd?”
Ke thaan guathni la te ke

du33r mi déé themm

noon riek. Mi € mi ciet
ke nomd tudok /ca mi té
rey riem déé nac agoa.

Titini ke thaan ruaacni té
la coalke guani ke kuidien
mi ke tudok:

e MEé ca riem min ba them mal nan (noot gat /kéne
thaani ti ji€n dan réw wicd€ nuan

e Meé /kan riem nan kaam mo t& gat litba ke riem mi
ba tuom puinyde; kie

o Meé te ke riek ke kuic riem min ca nan (cit ke dudp
min ca nan ke riem/ kadp mi ci ké€p ke riem mi ci
koot).

YUJP RIEM GATDU MI CATIC

Goacg €lon enydo bi tee ke nath kene neec ke kuic ka min ba wa leel
ke riem gatdu min ca nan. € kuic kd y60 Bi naath té ke neec mide
ludk ke gatdu. Nut rek Nebraska laare je i Duel them
naath(laboratories) ba riem gaat tin pay dap la kddpke ke nin  ti
ji€nbanuan Mi cé nin t5t5 thu33k ke koor nin ti jiEndidkbé
laboratory té cé duoth yuar door.  Rim gaan la yake ke ke dudp mi
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/ca ciot guandien déé nac. Nomo goae €lon key6o be riem ji
thokdueel gan.

Riem gatdu mi ca tic déé latni 1at mi bi ney diaal ludak mi ca
titini diaal kon thiec ke nhiam:
e Waragak mi ca gdr mi ci nhoak ke 1at min goorke
latnide
e Waragak mica go6r milaar je i ba riem gatdu yop ka
ba t3w agoa
e Nhok kuaar duel waal tin la ganke nei tin ba [at min
nac ke noaani lat ke riemdien kie pudndien cét ke nut
thaan pek A dun pek 46 dun 45 Kod nut kume Pederal,
tin t€ thin ni ka can can ka k&l ka Pay Banuan ka rudn
buath dori rEw wicd€& rudn kél
e Nhok nei ti ca kuany € ji wectin ba naath la cuomke lat
them pudny gatda mi pay dap
e Nhok kuarduel wal diaal ka Nebraska Maktab
Dipatment Puola pudiny kene luakni naath

Guéelc duath riem gatdu

Bi dhil ruac mi ca gir kuic waragak eme, mi laar je i ba lién
gatdu nyok ke theem. Gaat ti “ca nac” i /cike liin, ba rimkien
tee ca tic ni wal nyak ke theem. Juéy Cyto-megalo-virus (CMV)
mi ce gat kadap dapa de gat miin. Them jueath CMV mi € dun
guand33nni gat emd dee neen rey riemde mee ca tic dapade
(ala cét ke riem mi ci koot). Them rim ti ca koor dapa gataka
ke nin ti nuan /caa naath nyuth ddak kaam riek mé t& ka
“guandoonni gatda” kie “mi pac tuok” CMV. € jeno,
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Mi /kan gatdu path ke theem y3n liénde, la gborke je €lon
enyoo lign nyak ke latni ke maciin audio-logic diago-noth-tik
ke peth. Nomo € jen du3p keel, mi ci je nac i ci gatdu la miin kie
/ce lién agoa, deri kimde jiook i dee duath riem mee ca tic can
daaba mi ci koot lu3c jok keyoo ba nyak ke guéc anoot /kan ke
ni yak door ken diaal.

%k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k %k *

Lin ruac eme a goa:

Them ri€m gatda ti pay doc karo /cé ken rieck min t€ thin la nyooth
agoia.X33ni totd, ke "néEnni", tin ba nac gaat tin goorke yo0 ba
riemdien nhak ke them ke y66 ba nac epuc mé t€ thaan juath toto
thin. X33nni (neen) pudny gat mé pac daab, la latke ke agoa ka luak
ke gat keydo mé te ke dud3r mé t€ thin ba mal nac ke peth ka ba
gat kam wal.

Ke thaan guathni, pék mé diit kd theem (y33nni) tin la latke ke
laboratory paarke kene y35n mé la themke malpu33ny gat mé pac
daab, keyoo /ce gaat diaal tin té ke rik bé nac, kie gat mé t& ke riek
mé diit €lon bé nac. Ke kuic ka noma goae yo0 bi je nac i neng, ke
thaan guath te ke té bé jooc ala thaany + ke kac "kac dudr mi ci
thilke" (Gat mé pac daab mé ca jék ke nhiam i t&€ pudnyde ke riek ka
iy2a thile mé rick mé ba jek thin), Kene min coalke i thaany — ke kac
"kac dudr mi t& thin" € riek ka gaat tin thile mé ca jek pu33nydien
ke nhiam ka ke koore be té ke rick mé bé jooc thin).
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XJDN LIEN GATDA MI PAY DAP

Duel waal diaal la themke lien gaan tin pac dab mé nootke duel
waal kie ba gat nan dul waal mé d3n mé ca lony. Gat t& nuan t&
pay daap /ci ke la liin agoa. Mi / kédn je mal jék, /cé gat dé liin agoa,
kene neec thok kene piéthde,
amani ceende kene nac gdara.

nac ka ca je kam wal mé noot
/kéne péth dan bakel (6) né cop,
dee gat ludk €lon eny60 be thok
nac, ka be ruac agoa ka be nuak
nac dual goara.

X33n kie teth min ba nacke liin gatka ke je, koc latde ka be raatr ke
peth. Te ke dup dan rew tin nac ke liin gatké: auditori
brain-yith-tem rith-panth (ABR) keng/kie oto-acoustik I-mic-cion
(OAE). Ken dan rew la latke ke mé cé gat nigen kie ro palpiny. Té ba
leel € gat mé ce joou dud3r lin 13 wee rey thilk dun jiEth mé tot mé
ca yen kd kompiotar. Goae €lon eny60 bie nac i gat té nuan té pac
daab la dhalke ke e teth emo, ke koor nin tétat ba ke nhok ke y33n ke
y60 ba nac mé liine kie ce liin epuc. Ke kuic kd nomo goae eny6o bi
laat keel ke kim gatdu keyoo ba nyok ke y35n mé ca wa i “refer” (kie
/kéne path)
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Mé cé gatdu path, ka t& ke rik té kdkien t€ /ci liin ke je jiek,
jin pudnydu yene kim gatdu bia je la guice agoa. Thaan rik
tin dé té thin: mé raan thokduel mé /cé liin agoa, kuge pudny
kene riek té k3kien. X33n liin gat mé pac dac /ce je la nyoothe
i bé gat té ke riek can kel. cit ke mé cé pudnyde t€ ke jugéy mé
dit.

Na ca gat jek kie dicew ke je i /ce lign
agoa ba jiludk € ney té coalke i
Nebardathka Early Yin-ter-ben-cion
Poregerem kie “Early Debelopment

Netwok” dé ken ji ludk ke jék dual
goara mé de gatdu wa thin kene ludk ji
early Yin-ter-ben-cion kene athithitib tek-nolo-gi.

Coal 402 471-2471kie Coal dun ruac loora 1-888-806-6287 Ji Early
Debelopment Netwok (EDN) la kimke naath a4t kene ludkni ti
ca rialika ke kuic noaani ti dee goo6r € gaat ti pac daab kene cigen
manikien, ludkni ti luatke r3 ke nadc cieen manikien amani luth
cieendien b3.
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THEM GAAN TI PAY KE JUATH LOCNI TI
MOCKE GAAT KE RIK (CCHD)

TILA

Juath Ioaai ti cak kuoth nuanke €lon ka gaat ti pay dap, ca jiek
enyoo0 la kadpe gaat dan 8 rey gaat ti 1000 ti pac daab. Thaan
juath Ioai dee ke nac mi ca gat nan dhoar kim. Dunde yo0, ke
thaan guathni thile rick mé dee neen pudny gatka amani mé wa
juéy gat kaap. Mi ca riem gatka them dee riek mi t& pudnyde nac
anot thile mi cé ni joac. /ce judth Ioaai diaal ken t3 dee nac ke
them riemgat mi pac daab CCHD, goy them emd €yd0 la juath
[oaai dan 7 ti becbec ti la kddp ke gaat mal nac ke je. Theem juath
loaai CCHD la latke je ke maccin mi coalke i pulse oximeter mi la
lath ciok kene te gatka.

Photo Courtesy Massimo

€ lat mi k3c ka /ce bec, maciin pulse oximeter la theme Okthi-jin
“oxygen” mi jal rey riem kene wur Idaai. Gaat ti kuiy Okthi-jin
“oxygen” rey riemdien ba ke nyak ke theem. Them emod la goorke
j€ eny60 dee rey thaani dan 24 ke daab gatka kie koar thaani titdt
ke ddab gatka. Gaat ti ci wa dh33rkien ka /kan ke them key6o
dee nac mi t€ ke juath loaai CCHD, déé ke t€ rick mi dit ke
nyithdien kie dee t€ déé jieek pudnydien kie déé ke liu mi thile
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Okthi-jin “oxygen” rey riemdien. Mi ca jug€y Ioaai CCHD mal nac
lotde niy6o rickmi déé tuok dee ganjisr ke wal ka dee loac gatka
mi cak kuoth rialika.

Mi g6ori nac ruaacni ti kdkien ke kuic them riem gaan ti
pay dap (blood-spot) Coal 402-471-6733 kis 402-471-0374
kie yi-meel dhhs.newborn.screening@nebraska.gov. Guic
webthait eme b3: www.dhhs.ne.gov/nsp/. Mi ci wa dual waal,
thiec ng&th yo0 be ji jak ka guic bideo them gaat tip ac daab.

Mi goori nac ruaacni ti kdkien ke kuic them riem

gatdagatka:
Kuen borocuur eme: “Gatdu liene?” ca cuot rey waragakni gatdu
mi pac daab. Mi /kéni borocuur emo jiek kie ti ke thiec ke kuic 1t

nac lién gaat kene mi dee mal I3t ala paregearem Nebraska
(NE-EHDI), coal Maktab Dipatment Pual Pu33ny kene Ludk Naath ka
Nebraska: 402-471-6770.

Mi ti ke thieecni ke kuic paoregerem Nebraska Lat mé ba mal
Iat (Early Intervention) coal “Nebraska CHILDFIND” ke
1-888-806-6287. Kie wer ka
www.nde.state.ne.us/ECH/EARLY/echp.htm .

mi goori nac ruaacni ti k3kien ke kuic judth Ibacti la
mocke gaat ke rik:

Ruacni yene kim gatdu kie ji dual waal. Maktab yién kene gan
juath j33r t& ke webthait mi goa €lon déri je guic waneme:
http://www.cdc.gov/ncbddd/pediatricgenetics/cchdscreening.html
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