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€ NU MO LUDTKE KE THEM MAL PUAANY GAT ME PAC DAAB?

themke rim gan keyod ba nac mé t€ puddnydien ke judth. Mé neni gat /ci je dé pddr ke ndc
mé té pudnyde ke judy. Judth toto t€ ke thin_ kie thile dudor.

€ nun min goorke enyé ba nen? Gaat diaal tin daabke kd
Nebdrddthka Ba rimkien dhil guic.

De gatdd them idi ? Ba riem mé t3t nay Thar ciodk gatdu.
Riem min ba nag ba jdk kd Lab min la themke riem thin keyoo
ba guic ke Judth tin ca g3ar rey bok eme.

€ nu mo goorke eny6s6 ba gat themo?

Te ke nuot mi caa kdam raar ke kuic kd y66 ba Gaat titotni la gangke ke judath tin la jakke ke
Y66 ba nua kuc kie be wudthkien ydr. Nicen judth tin caa jéek mé ca riem them de gat kdm wal
tin de pudyde jakkd goa. Wal duel waal mé ca ke mal kdm gat de judth tin de je do5r kie de
wicde ydr, kie min dé je ndk gan. (Te ke té kokion tin la dodFke gaat kda moc ke pudny gaat ke
Judth tin de ke ndk. Ken totoni /ca ke bé jek ke them riem eme).

De puany gatdda them € nei? Kim gatdu be riem min ba wad
them nanp kaam mo noot yen duél waal. Mé ciaa wa cdn kd
oot gatdu /kéne thaani ddry 24 ke ddadbde thuuk, ba riem de
nyok ke theem ke koor juok keel. Bé ji duel waal ji lddr carn
min bd luuny ke gatdu jok. Mé thile mé caa lddr ji, coal Kimdu
ke yo6 ba gat nyok ke theem.

Gaat té ca daab cdn: Gaat t€ la daabke dhddrkien ba ke dhil them mé té puaanydien ke
judth totoni. Mani gan kie ram mee té thin mee daab ke gat ba Kim dhil coal keyés ba gat
emo riem de them. Goa eny6d ba gaat t€ pac daab riemdien la ti€€cke ke kaam thaani ddn 24
kene 48 ka dddbdien, ke Y66 me tee ke juey ma ca jek puaanydien ba ke dhil kdam wal tin baa
puanydien jakkd mal ke peth. Mé cé gat nin dadry bdrow begl be noot ke mé themke riemde ba.

te bé puanydien jakd goa me té ke judth toto.



€ JUATH TIN COALKE KE I DI KEN TIN LA GOORKE ENYOO BA NAC
ME TE KE PUANY GAN KA NEBARAATHKA?

Dak Biotinidase

(BYE-o-TIN-I-days) e juéy mé la kddp gat tin thil
kie dak mé coal ke i enzyme biotinidase puanynikien.
Riek eme la moce gaat ke nok kd péene ke pieth ke
peth, mooce ke akdhiima (eczema), kene Y66 bé
liindien ke uak thil. Riek eme de je gar jo5r mé ca
gat moc ke wdl biotin (a vitamin) rey juok tee pac je
daab thin.

Congenital Adrenal Hyper-plasia

(Congenital A-DREE-nal Hyper-PLAY-zia) e juéy mé la kadp gaat mé thil puanydien is a
yormuon midoij meé diit. Thddn gaat t€ t€ puanykien ke judy eme dé ke tee ke rick me de
rodiuen pddr ke ligh baan. Riek eme de je ganjoor mé ca gat mal kdam wal yormun.

Congenital Primary Hypothyroidism

(HIGH-po-THIGH-roid-ism), kie CPH ee juéy mé la kddp gaat mé dak Thay-rood yérmun
(thyroid hormone) puanydien. Rik tin la noonke € CPH ke fitini gaat ciken guaak bi ndc ke be
ke peen pieth agoa. Mé ca gat kdm wdl mé coal ke i thyroid rey juokni tin pac daab ke je
thin, dé ke pith agoa.

Cystic Fibrosis

(SIS-tic FY-bro-sis) ee juéy mé la t€ rey rim ji thokdueel mé la naath a kdame rik t€ nuan.
Cit ke kiel meé la jaany € lon, kddp yiei naath. Dee naath loaiduen moc mith ke elon kd /ci
pudnydien ro réep ka wd ke door ke ceth meé diit. Mé ca ken mal moc ke wal dee ney tin /ci
puanykien ro la réép goa, dé gaat pith agoa kd déé ken nuak ndc agoa. Mé ca mal jek ka gat
mé pac daab, de je tooc dudl waal, ka ba gat la yenke agoa keyss /ce je bé moc ke juey
pudsthni.

Galactosemia

(6uh-LAK-toe-SEE-me-ah) e juéy mé la kddp gaat me /kén
thukar me 13t meé coal ke i galak-toth "galactose” ro ludn ke
degk piny pudny ran. Galak-toth la jek ke je rey cak thiin,
cak pormala kene té la lat ke ke cak. Mé ci galak-toth dit
elon pudny gatke, dére nyin gat mé tot ydr, amadni cudny
kene nith kd dére gak ndk. Mé ca gat mal kdm miithté ca
rialikd agoa de rick eme ganjoor.




Hemoglobinopathies

coalke i thikel thel aniimia. Gat tin t€ pudnydien ke riek eme la t€ ke ke aniimia, boc puddny
be kad loc jok, jeth loaai, kene juéy me dé gat ndk. Mé ca gat mal kdm
wal anti-bay-otik (antibiotics), tusim gddn judth kene nieec mani kene
gudni gan de € ke mé ludne kad dee rik tin la ngon juath ddak.

Medium Chain Acyl Co-A Dehydrogenase Deficiency (MCAD)
(Medium Chain A-seal Co-A Dee-HIGH-dra-gen-AZE Deficiency -
MCAD) e juéy fatty acid metabolism. Mé cé gaat t€ pac daab kene gaat
tekoiy t€ t€ ke MCAD theek ke thaani té nuan, bé thukdr pudnydien wa
piny €lory, kd bé ke cu té€ ke riek jueéy mé coalke i rick matabolik
"metabolic crisis." Riek matabolik ( metabolic crisis) la moce gaat ke
nok, keepe yieei naath, bé loac gat kddp cuson ka bé gat cu liu, kene/kie be nic gat ydr. Me
ca gat them, de je ndc anoot rik tin la jdl keel ke je jooc. Riek eme de ganjisr me cé gudni
gan gaatkien pen yoo bé ke t€y athil mith ke thaani té nuan, kd dé ken gaatkien mal nan
dhoar kim meé ter ke rick me ca jek pudnydien. Te ke miith t€ caa rialikd ke kui juéy emo me
ba la kdm ke gaat keyoo be ke gan ke riek emo. Judth tin kakien tin la ndonke ke € Fatty Acid
dee ke ndc ke cddp tin t€ titini thin:

Dak Carnitine
 Dak Long Chain Hydroxyacyl-CoA Dehydrogenase Deficiency (LCHAD)
. Dak Trifunctional Protein Deficiency (TFP)

Dak Very Long-Chain Acyl-CoA Dehydrogenase Deficiency (VLCAD

Phenylketonuria (PKU)

(FEE-nil-KEE-fone-u-ree-ah), kie PKU, eejuéy amino acid. Gaat té tey ke PKU thil pudnydien
ludy mi déé kén phenylalanine dddk piny. kie phe, e mé coalke i amino acid mé la jék rey
porotiin (protein) kuan té cit ke cak, ton kene ciith. Mé cé phe dit €log der rdl ke gith ran
ydr. Kd enomo dee gat dadr abe nuak kuc. Mé ca mal ndc, kd ca gat kdm kuan té caa rialikd,
dére gat gan keyoo be nguak kuc. Judth tin kokien tin la noon ke ke € amino acid dee ke ndc ke
cddp tin té titini thin:

« Argininosuccinic Acidemia (ASA Lyase deficiency),
. Citrullinemia,

. Homocystinuria,

« Maple Syrup Urine Disease (MSUD),

« Tyrosinemia




Juey Organic Acid Disorders
Titini ke judth fi guan tin la kadp gaat titotni tuoke je ke ju€y mi tot amadni jugy mi diit tin la
coalke i rik matabolik, tin jdl keel ke juey loaai, jugy rigni ke guath tékdiy pudny ran. Gaat tin
t€ ke rik totoni la malke kddp € jugy, kd la tda ke ke nok, kd bé ke muon, kd dé ke fiu mi /kdn
ke moc ke wal Judth tin kokien tin la n6on ke ke € Organic acid dee ke ndc ke cddp tin té
titini thin:

Dak Beta Ketothiolase Deficiency
o Glutaric Acidemia type I (6A-TI)
. Isovaleric Acidemia (IVA)

Methylmalonic Acidemia (mutase)

Methylmalonic Acidemia (Cbl. A, B & C)
. Dak Multiple Carboxylase Deficiency
. Propionic Acidemia (PA)
. Dak 3-Methylcrotonyl-CoA Carboxylase Deficiency
. 3-Hydroxy-3 Methylglutaric Aciduria (HMG)

T5tshi bd ke jek idi?
Kim gatdu be t3toni jék dual wal mee caa riem gatdu tic thin. La t€y ke thin nicen mi ci
gatdu nan kd wel-bebi cek “well-baby"” check up.

€ nu mé dé tuook meé tee ke rick mé ca jek puany gatda?

Thaany eme "+" kie mé ca dugér jek rey riem gatdu luotde niy6o dsiy de
gatdu té ke riek keel rey rikni tin ca laar ke nhiam. Ke thddn guddthni +
yithkriing la jek ke je pudny gaat té thil jusy emo . Nicen cé naath pek ke
min ca jek ke nhiam. La ldatke themni t€ kakien key66 me te ke juéy mé té
pudny gatdu € puc.

ME ca ji jiook i nooni gatdu keyoo ba nhok ke mé them ke riem riemde, mali
gatdu nan ke peth keydo ba nhok ke mé themke riemde kd bie cu ndc meé te
pudnyde ke juéy ke thile dudsir. Ka meé luotde ro, ba gatdu moc ke wal té be
maath ke peth keyoo ba rik t€ cit ke kuiy nuak kene judth tin kdiy tin la ydrke wic naath
ganjoor.

€ nu mé dadien mé de Yad jiook i ba gatdd “"nhok ke theem?”

Mé te ke duddir meé teethni (tests) ydr. Mé cé mé cit ke nomo tuook ca té jék rey riem ndc
agoa. titiini ke thddn ruaacni tin la coal ke gudni ke kuidien mé cé ke tuook:

1) ME ca riem min ba them mal nary (goot gat /kéne thaani 24 cop).

2) Mé /kdn riem nag kaam mo té gat liibd ke riem meé ba tuom pudnyde; kie caa mal tic ke
koor muc pudny gatkd riem

3) Mé te ke riek ke kuic riem min ca nar (cit ke dudp min ca nar ke riem/ kddp mé cé keep
ke riem mé cé koot).



NUT TIN BA GAN KE RIEM GATDU MIN CA NAN

Goae elon enydo bi té ke nath kene nec kui kd min ba wa leel ke riem gatdu min ca nan. € kuic
kd yoo bel naath 1€ ke nec mé de ludk ke gatdu. Entdme Laboroatoryni (laboratories) ba
riem gaat tin pac daab la kdadpke ke nin ddr 90. Mé cé nin t3t3° thuddk rey nin ddn 30 be
laboratory & cé duoth dhil yuor door. Rim gaat la ydk ke ke duop mé /ca ciot gudndien bé
ndc. Nomo goae €lory keyoo be riem ji thokdueel gar.

/ca riem gatdu bé lat ke lat public hdleth mé thile wargak mé ci godr ke kui kd nomo.
Laboratoryni tin la themke riem, dé ken té ca godr ke kuic riem gatdu kdm ji duel waal me
te ba dhil guddir mé ken laat ke nyin pudny ran. Nust mo gaan lat emo t€ kd thddn pek A kd
pek 46 kene 45 kd Kod nut kume pederal Code of Federal Regulations, te thin né kd Pay
bdnuan cdn kd kel 1, 2001.

Jek riem gatdu min ci koot mee caa nan

Cét ke ruac min bi kueen kuic bok eme, ba liig gaatdu them b3s. Kiimni gat “ tin caa jek" i t€
liindien ke riek ba ke lddr cdp min ba nyok ke theemdien. Tee kee theem keel mi € thin, min
la latke ke riem mi ci koot kéroode mi ca nan kd gaat mi pac daab kd cdn €€ pac daab ke je.
Ke kuic kd nomo mi /kdn gat path ke thegm liinde, goae €ldy enydo ba liigde nyok ke theem ke
peth. Wanemo, mi /ci gatdu liig, déri kim gatdu thieec ke rienm gaatdu min ci koot mee caa
tic né wal keyoo dee nyok ke them kaamo noot kdn gatdu min ci koot ydk door
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Lin meme agoa:

Tethni ala theem rim gaat tin pac doc /cé ken rik tin té thin la nyooth agoa.Tethni toto, ke
"negnni”, tin ba ndc gaat tin goorke yoo ba riemdien nhok them ke y66 ba ndc epuc mé te
thadn jauth toto thin. Tethni (screening) neen pudny gat mé pac daab, la ldtke ke agoa ka
ludk ke gat keyos mé te ke duddir mé € thin ba mal ndc ke peth. ke thddn guathni, pek me
diit kd tethni (tests) tin la latke ke laboratory pddrke kene teth mé la themke malpuddny
gat mé pac daab, keyoo /ce gaat diaal tin t€ ke rik bé ndc, kie gat tin ke rick meé diit elon be
ndc. Ke kuic kda nomo goae Y060 bi je ndc i nene, ke thddn gudth te ké té bé jooc ala thaany +
ke kac "false positives" (Gat t€ pac daab 1€ ca jék ke nhiam i t€ pudyde ke riek ka iyoo thile
me rick me ba jek thin), Kene min coalke i thaany - ke kac "false negatives" ( gaat tin thile
me ca jek puddnydien ke nhiam mee caa ke them, kd koore cuo riek keel rey t3toni jek thin).
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YOON BA NAC KE LIIN GAT ME PAC DAAB

Duel waal diaal la themke liig gaat tin pac dab mé
nootke duel waal kie ba gat nan dul waal mé dsiy meé ca
lony. Gat t€ nuan té pac daab cé ke la liig agoa. Mé /
kdn je. mal jek, /ce gat dé liig agoa, kene nec thok kene

.....

me noot /kéne peth dan bdkel (6) né cop, de gat ludk
elon enydd be thok ndc kd be ruac agoa kd be nuak ndc
dudl godrad. Y35n kie teth min ba nacke [y gatkd ke je, kac latde kd be raatr ke peth. Te ke
dup dadn rew tin ndc ke liiy gatké: auditory brainstem response (ABR) kene/kie otoacoustic
emissions (OAE). Ken ddr rew la latke ke meé cé gat nigen kie ro pdl piny.

Té ba leel € gat mé ce joou duddi lig ld wee rey thilk dug ji€th
meé tot mé ca yen kda kompiotor. Goae €lory enydo bie nac i gat té
nuan té pac daab la dhalke ke e teth emo, ke koor nin t€tot ba ke
nhok ke yoon ke y66 ba ndc me liine kie ce liin epuc. Ke kuic kd
nomo goae enydo bi ldat keel ke kiim gatdu keyoo ba nyok ke yos5n
mé ca wad i “refer” (kie /kéne path).

Mé cé gatdu pdth, kd te ke rik 1€ kakien té ci lii ke je, jek jin
pushydu yene Kiim gatdu bia je la guice agoa. Thadn rik tin dé te
thin: mé raan thokduel mé /cé liiy agoa, kuee puddny kene riek te
kokien. Y35h liin gat mé pac dac /ce je la nyoothe i bé gat € ke riek cdn kel. cit ke mé cé
puanyde té ke juey me diit

Na ca gat jek kie dieew ke je i /ce liify agoa ba ji ludk € ney t€ coalke i Nebardathka Early
Intervention Program kie "Early Development Network" dé ken ji ludk ke jek dudl godrd me
de gatdu wa thin kene ludk ji early intervention kene athithitib tek-nolo-gi.




Mé goori ruaacni té kokien ke kui HEARING SCREENING:

Guic borocuur: "Gatdu liine" caa lath rey wargaakniku. Mé /kéné borocuur jék coal NE-
EHDI ke talepuon eme:

Mé te ke meé goori thieecde ke kuic mal yuddn liiy Nebraska's ndcde kene ldtde (NE-HDI),
coal the Nebraska Department of Health and Human Services at : 1-402- 471-6770.

Mé te ke mé goori thieecde ke kuic Nebraska's Early Intervention Program contact
"Nebraska CHILDFIND" at 1-888-806-6287. kie wer kd
www.nde.state.ne.us/ECH/EARLY/echp.htm.

Mé goori ruaacni té kokien ke kuic NEWBORN (Blood-spot) SCREENING
Thjieec ke kui Nebraska's Newborn Screening Program coal (402) 471-6733 kie (402) 471-
0374 kie e-mail newborn.screening@dhhe.ne.gov. guic  weebthait eme bt
www.dhhs.ne.gov/nsp/

Mé goori bok/borocuur CUOM GUANI GAN:

Coal (402) 471-9731 kic fax order to “NNSP”: fax (402) 471-1863 kic e-mail
newborn.screening@dhhs.ne.gov. laar mé goori: Bok cuosm guani gan, kie Hearing
Screening Brochure. (“gatdu liine?” kic" goor gatdu enydé ba liinde nyok ke them”). Té
ke thin bo" ke thuuk té kokien té nuan.

Mi gdori enyéd bi VIDEO dun them gat mi pac daab, guic webthait du March
aup Dimes : www.MarchofDimes.com. Kilick neme "theem gat mi pac daab” kabi ligk mi bd ji

Godr kene dddk piny bok cudim guani gan eme latke je ke yiow t€ nun € Title V, Maternal and
Child Health Block Grant support to the Nebraska Newborn Screening & Genetics Program.

U.S. Department of Health ond Human Services

Health Resources and Services Administration

Maktab mal puany ke lu‘dk naath ala Nebraska Heal‘rh and Human Ser'vices System la jakke



