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�^�]���l�������o�o�•�[�����}�r�(�}�µ�v�����Œ�•�U���•�]���o�]�v�P�•���D���Œ�‹�µ�•�����v�������•�Z�o���Ç���s���o���v�š�]�v���U���Œ���(�o�����š���}�v�����v���]�v���Œ�����]���o����
�Ç�����Œ�����v�����•�Z���Œ�����š�Z���]�Œ���P�Œ���š�]�š�µ���������v�������Æ���]�š���u���v�š���(�}�Œ���Á�Z���š�[�•��around the corner.

�K�À���Œ���š�Z�����o���•�š���������������U���•�]���l�o���������o�o���Z���•�����Z���o�o���v�P�������}�µ�Œ���(���u�]�o�Ç�����v�����o���Œ�P���Œ�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X��
�t���[�À�����Á�]�š�v���•�•�������o�}�•�•�����v�����µ�v�‰�Œ�����������v�š�������Á�]�v�•�X���t�������Œ�]�����U���‰�Œ�}�š���•�š�����U�������o�����Œ���š���������v����
�i�}�]�v�������š�}�P���š�Z���Œ���š�}���Œ���•�Z���‰�����š�Z�����(�µ�š�µ�Œ�����}�(���^�����X

�d�Z�]�•���Ç�����Œ���Z���•���������v���•�‰�����]���o�X���^�]���l�������o�o�•���Z���•���P�Œ�}�Á�v���š�Œ���u���v���}�µ�•�o�Ç�����v�����}�µ�Œ�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç���]�•��
�P���š�š�]�v�P���š�Z�����•�‰�}�š�o�]�P�Z�š���]�š�������•���Œ�À���•�X���t���[�Œ�����P�Œ���š���(�µ�o���(�}�Œ���}�µ�Œ���•�š���(�(�U���À�}�o�µ�v�š�����Œ�•�U���(���u�]�o�Ç�����v����
�}�š�Z���Œ���Œ���Œ�������]�•�����•���������À�}�����š���•���(�}�Œ���š�Z���]�Œ�������Ç�r�š�}�r�����Ç���•�µ�‰�‰�}�Œ�š�X���z�}�µ�Œ���š�]�u���U���P���v���Œ�}�µ�•��
���}�v���š�]�}�v�•�����v�����•�µ�‰�‰�}�Œ�š�]�À�����u���•�•���P���•�����}���v�}�š�����À���Œ���P�}���µ�v�v�}�š�]�������X

�/�v���î�ì�î�ì�U�������(�Œ���•�Z���������������U���Á���[�o�o�����}�v�š�]�v�µ�����š�}���Á�}�Œ�l���š�}���(�µ�o�(�]�o�o���}�µ�Œ���u�]�•�•�]�}�v���š�}�����o���À���š�����š�Z����
�À�}�]�����•���}�(���š�Z�}�•�����o�]�À�]�v�P���Á�]�š�Z���•�]���l�o���������o�o�X���K�v�����]�u�‰�}�Œ�š���v�š���o���•�•�}�v���Á���[�À�����o�����Œ�v�������š�Z�Œ�}�µ�P�Z�}�µ�š��
�}�µ�Œ���^�]���l�������o�o�•���i�}�µ�Œ�v���Ç�W���������Ç���•�š���‰�•���š�µ�Œ�v���]�v�š�}���u�]�o���•�X���&�Œ�}�u���î�ì�ì�õ���š�}���v�}�Á�U�����À���v���}�µ�Œ���•�u���o�o���•�š��
�����š�]�}�v�•���Z���À�����‰�o���Ç�����������Œ�}�o�����]�v���Á�Z���Œ�����}�µ�Œ���}�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v���]�•���š�}�����Ç�X�����P���]�v�U���š�Z���v�l���Ç�}�µ�X�����Z�����Œ�•��
�š�}�������‰�Œ�}�u�]�•�]�v�P���(�µ�š�µ�Œ���J

�t �D���Œ�‹�µ�•�����v�������•�Z�o���Ç���s���o���v�Ÿ�v���U���î�ì�í�õ
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���š���������Z�����À���v�š�U���}�µ�Œ���š�����u���Œ�����Œ�µ�]�š�������^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���u���u�����Œ�•���š�}���•�Z���Œ�����š�Z���]�Œ���•�š�}�Œ�]���•���]�v���š�Z�Œ���������]�(�(���Œ���v�š��
�Á���Ç�•�W

�v �,�}�•�š�]�v�P�����v���]�v�(�}�Œ�u���š�]�}�v���š�����o��

�v �t���o�l�]�v�P�����Œ�}�µ�v�����š�Z�������À���v�š���Á�]�š�Z���Œ�����Œ�µ�]�š���Œ�•

�v �>�}�����o�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç�r�����•�������}�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v�•���~�����K�•�•�����v���}�µ�Œ���P�]�v�P���‰���}�‰�o�����š�}���•�Z���Œ�����š�Z���]�Œ���•�š�}�Œ�Ç���Á�]�š�Z���^�]���l�������o�o�•

�^�/�����}�µ�o�����•�������]�š�[�•�������.�v�]�š���o�Ç���‰���}�‰�o����
�o�]�À�]�v�P���Á�]�š�Z���������Z�Œ�}�v�]�����Z�����o�š�Z��
���}�v���]�š�]�}�v���š�Z���š���v���������u�}�Œ�����Z���o�‰��
�š�Z���v���š�Z���Ç�[�Œ�����P���«�v�P�X���d�Z���Ç���v��������
coordinated care and there’s alot 
of barriers in the healthcare 
system and with pain management 
and emergency rooms.”

�r �D���Œ�l�U���•�]���l�o���������o�o�������À�}�����š���X

�õ

storytelling INTERVIEWS

�d�Z�]�•���Ç�����Œ�U���^�]���l�������o�o�•���š�Œ���À���o�������š�}�������š�Œ�}�]�š�U���W�Z�]�o�������o�‰�Z�]�������v�����,�}�µ�•�š�}�v�����v�����]�v�š���Œ�À�]���Á�������^�����������À�}�����š���•�������}�µ�š���š�Z���]�Œ��
���Æ�‰���Œ�]���v�����•���Á�]�š�Z���^�����X���d�Z�Œ�}�µ�P�Z���š�Z�������•�š�����o�]�•�Z���������À���v�š�U���u�}�š�]�À���š�������^�����������À�}�����š���•���(�Œ�}�u���š�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�����}�v�À���v�������]�v��
�}�v�����o�}�����š�]�}�v�X���t�����Á�}�Œ�l���������o�}�•���o�Ç���Á�]�š�Z�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç���o���������Œ�•���š�}���Œ�����Œ�µ�]�š���š�Z���•���������À�}�����š���•�����v�����š�Z���]�Œ���]�v�š���Œ�À�]���Á�•�����š���š�Z�Œ������
���À���v�š�•�W

�v �/�v�������š�Œ�}�]�š�U���D�]���Z�]�P���v�U���}�µ�Œ���š�����u���•�‰���v�š���š�]�u�����Á�]�š�Z���š�Z�����^�����������D�]���Z�]�P���v�����Z���‰�š���Œ�����v�������š�š���v���������š�Z�����^�]���l�o���������o�o
�D���š�š���Œ�•�����Á���Œ���v���•�•���t���o�l�r���r�d�Z�}�v���}�v���^���‰�š���u�����Œ���í�ð�š�Z�X

�v �/�v���W�Z�]�o�������o�‰�Z�]���U���Á�������š�š���v���������š�Z�����t���o�š���Œ�����X�����Œ���v���}�v���^�]���l�o���������o�o���ñ�<���Z�}�•�š���������Ç���š�Z�����^�����������W�Z�]�o�������o�‰�Z�]���l
�����o���Á���Œ�����s���o�o���Ç�����Z���‰�š���Œ���}�v���^���‰�š���u�����Œ���î�ô�š�Z�X

�v �/�v���,�}�µ�•�š�}�v�U���^�]���l�������o�o�•�����}�u�‰�o���š�������]�š�•���î�ì�í�õ���&�������•���}�(���^�������š�}�µ�Œ���Á�]�š�Z���š�Z�����D���Œ�����d�Z�}�u���•���^�]���l�o���������o�o���&�}�µ�v�����š�]�}�v�����š
�š�Z���]�Œ���ó�š�Z�����v�v�µ���o���t���o�l���(�}�Œ���^�]���l�o���������o�o���}�v���K���š�}�����Œ���í�õ�š�Z�X

�ô

���µ�Œ�]�v�P���š�Z�����]�v�š���Œ�À�]���Á�U���^�]���l�������o�o�•���‰�Œ�}�À�]�����•���������Z���]�v�š���Œ�À�]���Á���Œ���Á�]�š�Z�������•�š���v�����Œ���]�Ì�������‹�µ���•�š�]�}�v�v���]�Œ�����š�}���µ�•�������•��������
���}�v�À���Œ�•���š�]�}�v���P�µ�]�������Á�]�š�Z���š�Z�����^�������Œ���•�‰�}�v�����v�š�X���d�Z�]�•�����o�o�}�Á�•���š�Z�����]�v�š���Œ�À�]���Á���Œ���š�}�����}�v���µ���š�������•���u�]�r�(�}�Œ�u���o���]�v�š���Œ�À�]���Á�X�����o�o��
�Œ���•�‰�}�v�����v�š�•���•�]�P�v���Œ���o�����•�����(�}�Œ�u�•�����v�������Œ�����]�v�(�}�Œ�u�������}�(���Z�}�Á���š�Z���]�Œ���]�v�(�}�Œ�u���š�]�}�v���Á�]�o�o���������µ�•�����X

���v���]�u�‰�}�Œ�š���v�š�����•�‰�����š���}�(���š�Z�����&���������}�(���^�������W�Œ�}�P�Œ���u���]�v���o�µ�����•���}�µ�Œ���Œ�����Œ�µ�]�š�u���v�š���}�(���š�Œ���]�v�������À�}�o�µ�v�š�����Œ�•���(�}�Œ���}�µ�Œ���•�š�}�Œ�Ç����
���}�o�o�����š�]�}�v�X�����o�o���}�(���š�Z�����À�}�o�µ�v�š�����Œ�•���Z���À�����������v���•�}�µ�Œ���������(�Œ�}�u���}�µ�š�•�]�������}�(���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�U���Á�Z�]���Z�����o�o�}�Á�•���š�Z������
�P���v���Œ���o���‰�µ���o�]�����š�}���o�����Œ�v�������}�µ�š���š�Z�]�•�����]�•�����•�������v�������µ�]�o�������u�‰���š�Z�Ç���(�}�Œ���‰���}�‰�o�����o�]�À�]�v�P���Á�]�š�Z���^�����X�����•�����v���]�v�š���Œ�À�]���Á���Œ�U���š�Z���Ç����
�����š�]�À���o�Ç���o�����Œ�v�������}�µ�š���^���������v�����o�]�À���������Æ�‰���Œ�]���v�����•���š�Z���š���š�Z���Ç���Á�}�µ�o�����v�}�š���Z�����Œ�������}�µ�š���}�š�Z���Œ �Á�]�•���X���d�Z�]�•���š�����Z�v�]�‹�µ�����]�•�����v��
�]�u�‰�}�Œ�š���v�š���P�Œ���•�•�Œ�}�}�š�•���•�š�Œ���š���P�Ç���(�}�Œ�����µ�]�o���]�v�P���u�}�Œ�����•�]���l�o���������o�o�������À�}�����š���•���]�v���š�Z�����P���v���Œ���o���‰�µ���o�]�������v�����•�‰�Œ�������]�v�P��
���Á���Œ���v���•�•�X

�d�Z�����&�������•���}�(���^�������•�š�}�Œ�]���•���(�Œ�}�u���š�Z�}�•�����]�v�������š�Œ�}�]�š�U���W�Z�]�o�������o�‰�Z�]�������v�����,�}�µ�•�š�}�v�������v���������(�}�µ�v�����}�v���}�µ�Œ���Á�����•�]�š���U���]�v����
�������]�š�]�}�v���š�}���}�µ�Œ���•�}���]���o���u�����]�������Z���v�v���o�•�X

�d�Z�����&�������•���}�(���^�������^�š�}�Œ�Ç�š���o�o�]�v�P���W�Œ�}�P�Œ���u���]�•�����v���]�v�]�š�]���š�]�À�����š�}��
���o�]�u�]�v���š�����•�š�]�P�u�������v�����}�š�Z���Œ�����Z���o�o���v�P���•���(�������������Ç���š�Z�����^������
���}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X���^�]���l�������o�o�•�����]�u�•���š�}���Z���o�‰���‰���}�‰�o�����µ�v�����Œ�•�š���v�����š�Z�]�•��
�u�]�•�µ�v�����Œ�•�š�}�}�������]�•�����•�������Ç���•�Z���Œ�]�v�P���•�š�}�Œ�]���•���}�(���Œ���•�]�o�]���v���������v����
���Œ�����š�]�v�P�����Z���v�P�����š�Z�Œ�}�µ�P�Z���š�Z�����À�}�]�����•���}�(���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���t��
�]�v���o�µ���]�v�P���š�Z�����À�]���Á�•���}�(���‰���š�]���v�š�•�U���(���u�]�o�Ç�U�����v���������Œ���P�]�À���Œ�•�X���K�µ�Œ��
�•�š�}�Œ�]���•�����Œ�����o���Œ�P���o�Ç�����}�o�o�����š���������š���o�}�����o���•�]���l�o���������o�o���Á���o�l�•�U�����•���Á�����u�����š��
���v�����Z���À�����]�v�r�����‰�š�Z���š���o�l�•���Á�]�š�Z���‰���Œ�š�]���]�‰���v�š�•���]�v���‰���Œ�•�}�v�X���/�v��
�Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š�]�v�P���š�Z�����P�Œ���À�������]�•�‰���Œ�]�š�]���•���š�Z�]�•�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç���(�������•�U���}�µ�Œ��
���}�v�š�]�v�µ�������P�}���o���]�•���š�}���]�v�(�o�µ���v�������������]�•�]�}�v�r�u���l���Œ�•�����v�����‰�Œ�}�‰���o��
���Z���v�P���X

�d�Z�]�•���Ç�����Œ�U���š�Z�����‰�Œ�}�P�Œ���u�������P���v���š�}�����}�u�����š�}���(�Œ�µ�]�š�]�}�v�U�����•���Á�����•�š���Œ�š������
�š�}���•�������š�Z�����•�µ�������•�•�����v�����‰�Œ�}���µ�������š�Z�����Œ���•�µ�o�š�•���š�Z���š���Á���Œ�����]�v�š���v��������
���v�����Z�}�‰�������Á�Z���v���Á�������•�š�����o�]�•�Z�������š�Z�����‰�Œ�}�P�Œ���u���]�v���î�ì�í�ó�X�����(�š���Œ��
�Ç�����Œ�•���}�(���Z���Œ�����Á�}�Œ�l���š�}�����}�o�o�����š���š�Z���•�����•�š�}�Œ�]���•�U���Á���������P���v���š�}���•�������š�Z����
�‰�}�Á���Œ���}�(���‰���š�]���v�š���v���Œ�Œ���š�]�À���•�����v�����š�Z�����]�u�‰�����š���}�µ�Œ���•�š�}�Œ�Ç�š���o�o�]�v�P��
���+�}�Œ�š�•�������v���Z���À�����(�}�Œ���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X�������o�}�Á���Á�����Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š��
�}�µ�Œ���Á�}�Œ�l���š�}�����}�v�š�]�v�µ�����š�Z�������}�o�o�����š�]�}�v���}�(���•�š�}�Œ�]���•�U�����v�����š�Z�����•�š���Œ�š���}�(��
�š�Œ���v�•�o���š�]�v�P���š�Z�}�•�����v���Œ�Œ���š�]�À���•���]�v�š�}���l���Ç���Œ���•�����Œ���Z���.�v���]�v�P�•���Á�]�š�Z��
�����š�]�}�v�����o�����v���Æ�š���•�š���‰�•���š�}�������š�š���Œ���]�v�(�}�Œ�u�����o�]�v�]�����o�����}�u�u�µ�v�]�š�]���•�U��
�Œ�����µ�������•�š�]�P�u���U�������µ�����š�����������]�•�]�}�v���u���l���Œ�•�U�����v�������u�‰�o�]�(�Ç���š�Z�����À�}�]�����•��
�}�(���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X

�d�Z���v�l���Ç�}�µ���š�}���������Z���}�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v���š�Z���š���Á���o���}�u�������µ�•�U���}�µ�Œ���•�‰�}�v�•�}�Œ�•��
�Á�Z�}���(�µ�v���������š�Z�]�•���‰�Œ�}�P�Œ���u�U�����v�����À�}�o�µ�v�š�����Œ�•�U�����v���������À���Œ�Ç���•�‰�����]���o��
�š�Z���v�l���Ç�}�µ���š�}���š�Z�}�•�����Á�Z�}���Á���Œ�����Á�]�o�o�]�v�P���š�}���•�Z���Œ�����š�Z���]�Œ���•�š�}�Œ�]���•���Á�]�š�Z��
�µ�•���r�r���Á�]�š�Z�}�µ�š���Ç�}�µ�U���v�}�v�����}�(���š�Z�]�•���Á�}�µ�o�����������‰�}�•�•�]���o���X



�í�í

key findings and 
next steps
���(�š���Œ���Ç�����Œ�•���}�(�������‰�š�µ�Œ�]�v�P���Œ�]���Z�������š�����š�Z�Œ�}�µ�P�Z���•�š�}�Œ�Ç�����}�o�o�����š�]�}�v�•�U���š�Z�����v���Æ�š��
�•�š���‰���]�•���š�}���š�Œ���v�•�o���š�����š�Z���•�����v���Œ�Œ���š�]�À���•���]�v�š�}���l���Ç���š�Z���u���•�����v�����(�]�v���]�v�P�•�X��
���}�o�o�����š�]�v�P���(�]�v���]�v�P�•�����v�������µ�]�o���]�v�P���š�Z���u���•���Á�]�o�o�����o�o�}�Á���µ�•���š�}���š���l���������š�]�}�v�����o����
�•�š���‰�•�����v���������š�š���Œ���]�v�(�}�Œ�u�����o�]�v�]�����o�����}�u�u�µ�v�]�š�]���•�����v�����}�š�Z���Œ���•�š���l���Z�}�o�����Œ��
�P�Œ�}�µ�‰�•�������}�µ�š���š�Z�����š�}�‰�]���•���š�Z���š�����Œ�����u�}�•�š���‰�Œ���À���o���v�š���š�}���}�µ�Œ�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X

�K�µ�Œ���P�}���o�•���Á���Œ�����š�}���µ�•�����š�Z���u���š�]�������}�v�š���v�š�����v���o�Ç�•�]�•���š�}�������Z�]���À�����š�Z����
following:

�v �h�v�����Œ�•�š���v�����š�Z�����Œ���•�‰�}�v�����v�š�[�•���Œ���o���š�]�}�v�•�Z�]�‰���š�}���^����

�v �,�]�P�Z�o�]�P�Z�š���}���•�š�����o���•���]�v���]�À�]���µ���o�•���Z���À�����}�À���Œ���}�u�����Œ���o���š�������š�}���^����

�v �h�v�����Œ�•�š���v�����•�}���]���š���o�����}�v�•�š�Œ�µ���š�•���š�Z���š���]�u�‰�����š���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç

�v �����‰�š�µ�Œ�����Z�µ�u���v�����u�}�š�]�}�v���š�Z���š���]�•���Z�]�P�Z�o�Ç���Œ���o���š�����o��

�d�Z�����Œ���•�µ�o�š�•���•�Z�}�Á�����•�����Z�}�Á�����(�(�����š�]�À�����•�š�}�Œ�Ç�š���o�o�]�v�P�������v���������š�}�����}�o�o�����š���]�v�(�}�Œ�u���š�]�}�v���}�v�����}�u�‰�o���Æ�����v���������•�š�Œ�����š��
�š�}�‰�]���•�X���&�]�v���]�v�P�•���(�Œ�}�u���}�µ�Œ�������Œ�o�Ç�����v���o�Ç�•�]�•���Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š�������•���À���Œ���o���]�u�‰�}�Œ�š���v�š���š�Z���u���•�W

�v �E���������(�}�Œ���Œ�}���µ�•�š�������š�������]�•�•���u�]�v���š�]�}�v�X���D���v�Ç���Œ���•�‰�}�v�����v�š�•���Á���Œ�����v�}�š�����Á���Œ�����}�(�����µ�Œ�Œ���v�š�����o�]�v�]�����o���š�Œ�]���o�•�U���o���P�]�•�o���š�]�À��
�����š�]�À�]�š�]���•�U���}�Œ���Œ���•�����Œ���Z���}�����µ�Œ�Œ�]�v�P���]�v���^�����U�����v�����š�Z���Œ���(�}�Œ�����u�]�•�•�����Œ�]�š�]�����o���}�‰�‰�}�Œ�š�µ�v�]�š�]���•���š�}���‰���Œ�š�]���]�‰���š���X

�v �E���������(�}�Œ���•�]���l�o���������o�o���š�Œ���]�š���~�^���d�•�����Á���Œ���v���•�•�X���D���v�Ç���‰���Œ���v�š�•�����v���������Œ���P�]�À���Œ�•���•�Z���Œ�������•�š�}�Œ�]���•�������}�µ�š���Z�}�Á���š�Z���Ç���Á���Œ��
�µ�v���Á���Œ�����}�(���š�Z���]�Œ���^���d���•�š���š�µ�•���µ�v�š�]�o���š�Z���Ç���Z�������������Z�]�o�����Á�]�š�Z���^�����X���d�Z�]�•���Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š�•���š�Z�����]�u�‰�}�Œ�š���v�������(�}�Œ���]�v���Œ�����•����
�����µ�����š�]�}�v�������}�µ�š���^���d�����v�������À���]�o�����]�o�]�š�Ç���}�(���š���•�š�]�v�P�X

�v �E���������(�}�Œ���š�}�}�o�•���š�}�������À�}�����š�����(�}�Œ���o�}�����o�����v�����(�������Œ���o���o���P�]�•�o���š�]�}�v�X�������À�}�����š���•�����v�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�r�����•�������}�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v�•
���]�•���µ�•�•�������Z���À�]�v�P���o�]�u�]�š�������l�v�}�Á�o�����P���������}�µ�š���Z�}�Á���š�}�����v�P���P�����]�v���‰�}�o�]���Ç�����v�����o���P�]�•�o���š�]�À���������À�}�������Ç�X���d�Z���Œ�����]�•���À���Œ�Ç
�o�]�u�]�š�������]�v�(�}�Œ�u���š�]�}�v���Œ���P���Œ���]�v�P�������•�š���‰�Œ�����š�]�����•���}�Œ���•�š�Œ���š���P�]���•�������]�v�P���•�Z���Œ�����������Œ�}�•�•���•�š���š���•���}�Œ�������À�}�������Ç���P�Œ�}�µ�‰�•�X

�v ���Z���o�o���v�P���•���Á�]�š�Z���•�š�]�P�u�������v�������]�•���Œ�]�u�]�v���š�]�}�v���Á�]�š�Z�]�v�����o�]�v�]�����o���•���š�š�]�v�P�•�X�����v���}�µ�š�Á���Œ�������‰�‰�����Œ���v�������}�(���^�����]�v�P���Z�����o�š�Z�Ç�_
�����v���‰�Œ���•���v�š���������]�š�]�}�v���o�������Œ�Œ�]���Œ�•���š�}�����‰�‰�Œ�}�‰�Œ�]���š���������Œ�������v�������}�v�š�Œ�]���µ�š�����š�}���•�}���]���o���•�š�]�P�u���•���•�µ�Œ�Œ�}�µ�v���]�v�P���š�Z�������]�•�����•���X
�������]�š�]�}�v���o�o�Ç�U���u���v�Ç���Œ���•�‰�}�v�����v�š�•�������•���Œ�]�����������Æ�‰���Œ�]���v�����•���Á�]�š�Z���P���v���Œ���o���o�����l���}�(�����Á���Œ���v���•�•�������}�µ�š���š�Z�������]�•�����•��
���u�}�v�P���v�µ�Œ�•���•�U���Z�}�•�‰�]�š���o�]�•�š�•�U�����v�����•�}���]���š�Ç�����š���o���Œ�P���X���d�Z�]�•���u�����v�•���š�Z���š���Z�����o�š�Z�Ç�r�o�}�}�l�]�v�P���‰���š�]���v�š�•���•�µ�(�(���Œ�]�v�P���(�Œ�}�u���‰���]�v
���Œ�]�•�]�•���}�Œ���}�š�Z���Œ���^�����r�Œ���o���š���������}�u�‰�o�]�����š�]�}�v�•���u���Ç���v�}�š���������š���l���v���•���Œ�]�}�µ�•�o�Ç���}�Œ�������v�����Æ�‰���Œ�]���v���������]�•���Œ�]�u�]�v���š�]�}�v�X

�v �/�u�‰�����š���}�(���^�������}�v�������Œ���P�]�À���Œ�•�����v�����(���u�]�o�Ç���u���u�����Œ�•�X���&���u�]�o�Ç���u���u�����Œ�•���Z���À���������•���Œ�]���������š�Z�����š�Œ���u���v���}�µ�•
�Œ���•�‰�}�v�•�]���]�o�]�š�Ç���}�(�������Œ���P�]�À�]�v�P�U���]�v���o�µ���]�v�P���š�Z�����v���������š�}���o�����À�����š�Z�����Á�}�Œ�l�(�}�Œ�������š�}���‰�Œ�}�À�]�����������Œ�����(�}�Œ���š�Z���]�Œ���o�}�À�������}�v���U
�Á�Z�]�o�����(�����]�v�P���š�Z�����]�u�‰�����š���}�(���o�}�•�š���Á���P���•�����v�����•�]�P�v�]�.�����v�š���}�µ�š�r�}�(�r�‰�}���l���š�����Æ�‰���v�•���•�X

�d�Z���•�����]�v�]�š�]���o���(�]�v���]�v�P�•���Á���Œ�����•�Z���Œ���������š�����v�������µ�����š�]�}�v���o���•���u�]�v���Œ�����µ�Œ�]�v�P���š�Z�����^�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�������•�•�}���]���š�]�}�v���}�(��
���u���Œ�]�����U���/�v���X���~�^���������•�����v�v�µ���o���E���š�]�}�v���o�����}�v�À���v�š�]�}�v���}�v���K���š�}�����Œ���õ�r�í�î�U���î�ì�í�õ�X���d�Z�]�•�����}�v�À���v�š�]�}�v���Á���•�������u���i�}�Œ���•�µ�������•�•��
���v�����^�]���l�������o�o�•�[���Á�}�Œ�l���Á���•���Á���o�o���Œ�������]�À���������Ç���Œ���•�����Œ���Z���Œ�•�U���‰�Z�Ç�•�]���]���v�•�U���v�µ�Œ�•���•�U���•�}���]���o���Á�}�Œ�l���Œ�•�U�����v�����]�v���]�À�]���µ���o�•���o�]�À�]�v�P��
�Á�]�š�Z���^�������}�Œ���^���d���]�v�����š�š���v�����v�����X

�d�Z���•�����š�Z���u���•���µ�v�����Œ�•���}�Œ�����Z�}�Á���‰�}�Á���Œ�(�µ�o���•�š�}�Œ�Ç�š���o�o�]�v�P���]�•���(�}�Œ���}�µ�Œ���^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X���/�v���î�ì�î�ì�U���Á�����o�}�}�l���(�}�Œ�Á���Œ�����š�}��
���}�v�š�]�v�µ�]�v�P���š�}�����µ�]�o�����š�Z����Faces of SCD Storytelling Program�U���]�v���������]�š�]�}�v���š�}�������v�š���Œ�]�v�P���}�µ�Œ�������À�}�������Ç���P�}���o�•���š�}���������Œ���•�•��
�š�Z�����P���‰�•���]�����v�š�]�(�]�������]�v���š�Z�����l���Ç���(�]�v���]�v�P�•���������Œ���•�•�����������}�À���X���d�Z�����‰���Œ�•�}�v���o���v���Œ�Œ���š�]�À���•�����}�o�o�����š�������š�Z�Œ�}�µ�P�Z���š�Z�]�•���‰�Œ�}�P�Œ���u��
�Á�]�o�o���•���Œ�À�������•�������‰�}�Á���Œ�(�µ�o���š�}�}�o���]�v���(�µ�š�µ�Œ���������À�}�������Ç�����(�(�}�Œ�š�•�X���t�����o�}�}�l���(�}�Œ�Á���Œ�����š�}�����}�v�š�]�v�µ�]�v�P���š�Z�]�•���]�u�‰�}�Œ�š���v�š���Á�}�Œ�l���š�}��
���v�•�µ�Œ�����š�Z�����À�}�]�����•���}�(���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�����Œ�������u�‰�o�]�(�]���������v�����Z�����Œ���X
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�d�,�������D�����^�^�����K�Z��
PROGRAM

�d�Z�]�•���Ç�����Œ���Á���•���������]�P���Ç�����Œ���}�(���P�Œ�}�Á�š�Z�U�����•���Á�����l�]���l�������}�(�(������
�v���Á�������À�}�������Ç���‰�Œ�}�P�Œ���u�U���š�Z�����^�]���l�������o�o�•��Ambassador 
Program�X

�K�À���Œ���š�Z�����‰���•�š���(���Á���Ç�����Œ�•���Á�}�Œ�l�]�v�P���Á�]�š�Z���}�š�Z���Œ�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç��
�P�Œ�}�µ�‰�•�U���]�š���Z���•���������v�������À�]�����v�š���š�Z���š���•�]���l�o���������o�o�������À�}�����š���•��
���Œ���������š�]�À���U���Z�}�Á���À���Œ�U���š�Z���Ç���u���Ç���Z���À�����o�]�u�]�š������
�}�‰�‰�}�Œ�š�µ�v�]�š�]���•���(�}�Œ���l�v�}�Á�o�����P�����•�Z���Œ�]�v�P�����v�����o�����Œ�v�]�v�P��
�����Œ�}�•�•���š�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�����v���������À�}�������Ç���P�Œ�}�µ�‰�•�X���d�Z�]�•���]�•��
�Z�}�Á���š�Z�����v���������(�}�Œ���š�Z�����‰�Œ�}�P�Œ���u���Á���•���]�����v�š�]�(�]�����U�����v�����š�Z����
���u�����•�•�����}�Œ���W�Œ�}�P�Œ���u���Á���•�����}�Œ�v�X



�í�ð

�D�}�Œ�����š�Z���v���ð�ì�����•�]���l�o���������o�o�������À�}�����š���•���i�}�]�v�������š�Z�]�•���Ç�����Œ���(�Œ�}�u�������Œ�}�•�•���š�Z�������}�µ�v�š�Œ�Ç���š�}�����š�š���v���������Á�����l���}�(�����À���v�š�•���������]�����š�������š�}��
���u�‰�}�Á���Œ�]�v�P���‰���š�]���v�š�•�U���(���u�]�o�]���•�U�����v�����(�Œ�]���v���•���š�}���������}�u�����o���P�]�•�o���š�]�À���������À�}�����š���•�����v�����o�����Œ�v���o�}�����Ç�]�v�P���š�����Z�v�]�‹�µ���•�X���t�Z�]�o����
�š�Z���Œ���U���^�]���l�������o�o�•�������µ�����š�������•�š���š�����o���P�]�•�o���š�}�Œ�•�������}�µ�š���o���P�]�•�o���š�]�}�v���]�u�‰�����š�]�v�P���š�Z�����Œ���Œ�������]�•�����•�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�U���]�v���o�µ���]�v�P���š�Z����
�•�]���l�o���������o�o�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X�����•�������Œ���•�µ�o�š�U���š�Z�����Z���Œ�������]�•�����•���������µ���µ�•���Z�������•�]�Æ���v���Á���u���u�����Œ�•�����Œ�]�v�P�]�v�P���š�Z�����š�}�š���o���u���u�����Œ�•�Z�]�‰���}�(��
�š�Z���������µ���µ�•���š�}���í�í�ô���Z���‰�Œ���•���v�š���š�]�À���•�����v�����í�ó���^���v���š�}�Œ�•�X

���µ�Œ�]�v�P���š�Z�����Z���Œ�������]�•�����•�����t�����l�U�����•�Z�o���Ç���s���o���v�š�]�v���U���^�]���l�������o�o�•�����}�r�(�}�µ�v�����Œ�����v�����W�Œ���•�]�����v�š�U���•�‰�}�l�����}�v�������‰���v���o�����š���š�Z����
�o���P�]�•�o���š�]�À�������}�v�(���Œ���v�����������}�µ�š���Z�}�Á���š�}���u�}���]�o�]�Ì�������}�u�u�µ�v�]�š�]���•���š�}�������À�}�����š�����(�}�Œ���o���P�]�•�o���š�]�}�v�X���,���Œ���‰�Œ���•���v�š���š�]�}�v���Á���•������
�‰�}�Á���Œ�(�µ�o���Œ�����}�o�o�����š�]�}�v���}�(���•�µ�������•�•�(�µ�o���‰���•�š�������À�}�������Ç�����(�(�}�Œ�š�•���Á�]�š�Z�������P�}���o���š�}���]�v�•�‰�]�Œ�������v�����u�}�š�]�À���š�����}�š�Z���Œ���Œ���Œ�������]�•�����•����
�����À�}�����š���•���š�}���P���š���š�Z���]�Œ���À�}�]�����•���Z�����Œ�������Ç�����o�����š�������}�(�(�]���]���o�•�X

�^�]���l�������o�o�•�����o�•�}���Z�}�•�š�����������Z���Œ�������]�•�����•���������À�}�����š���•���E���š�Á�}�Œ�l�]�v�P�����]�v�v���Œ���(�}�Œ���š�Z�}�•�����Œ���‰�Œ���•���v�š�]�v�P���^�������}�v�������‰�]�š�}�o���,�]�o�o�X���&�Œ�}�u��
�E���À���������š�}���E���Á���z�}�Œ�l�U���^�������‰���š�]���v�š�•�����v���������À�}�����š�����P�Œ�}�µ�‰�•�������u�����š�}�P���š�Z���Œ���š�}���(���o�o�}�Á�•�Z�]�‰�����v�������]�•���µ�•�•���š�Z���]�Œ���Œ�}�o���•���]�v���š�Z����
���}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X

�í�ñ

��

�d�Z�����u�]�•�•�]�}�v���}�(���š�Z�������u�����•�•�����}�Œ���W�Œ�}�P�Œ���u���]�•���š�}���µ�v�]�š���U�������µ�����š���U�����v�������u�‰�}�Á���Œ���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���š�Z�Œ�}�µ�P�Z���š�Z����
�(�}�o�o�}�Á�]�v�P���}���i�����š�]�À���•�W

�v �����š�]�À���š�����u���u�����Œ�•���}�(���š�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�]���•���š�}�������������À�}�����š���•���(�}�Œ���‰���Œ�š�v���Œ�•�Z�]�‰�•�U���‰�Œ�}�P�Œ���u�•�U�����v�����‰�}�o�]���]���•���š�Z���š
�Z���o�‰�������À���v�������Œ���•�����Œ���Z�����v�����]�u�‰�Œ�}�À�������������•�•���š�}�������Œ���V

�v �����µ�����š�����‰�}�o�]���Ç���u���l���Œ�•�����v�����}�š�Z���Œ���•�š���l���Z�}�o�����Œ�•�������}�µ�š���š�Z�������Z���o�o���v�P���•�����v�����v�������•���}�(���š�Z��
�^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�V

�v ���}�v�v�����š���š�Z�����•�]���l�o���������o�o�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç���š�}�����}���o�]�š�]�}�v�•�����v�����}�š�Z���Œ���}�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v�•���š�Z���š���]�u�‰�����š�•���š�Z���]�Œ���Z�����o�š�Z�X

�����o�}�Á���Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š�•���•�}�u�����}�(���}�µ�Œ�������Œ�o�Ç���•�µ�������•�•���•���š�Z�Œ�}�µ�P�Z���‰�Œ�}�P�Œ���u�����(�(�}�Œ�š�•�X

�d�Z����� �̂]���l�������o�o�•���� �u�����•�•�����}�Œ���W�Œ�}�P�Œ���u���]�•�������À�}�o�µ�v�š�����Œ���v���š�Á�}�Œ�l���}�(���]�v���]�À�]���µ���o�•���������]�����š�������š�}�����Z���v�P�]�v�P���š�Z�����o���v���•�����‰����
�}�(���•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�������v�������u�‰�}�Á���Œ�������š�}���•�‰�Œ�����������Á���Œ���v���•�•���š�Z�Œ�}�µ�P�Z���‰�}�o�]���Ç�����Z���v�P���X

advocacy events
Rare Disease Week With the EveryLife Foundation

�^�]���l�������o�o�•���À�}�o�µ�v�š�����Œ�•�����v�����•�š���(�(���i�}�]�v�������}�À���Œ���ñ�ì�ì���Œ���Œ�������]�•�����•���������À�}�����š���•���]�v���t���•�Z�]�v�P�š�}�v�U�����X���X���(�}�Œ���š�Z�������À���Œ�Ç�>�]�(����
�&�}�µ�v�����š�]�}�v�[�•�����v�v�µ���o���Z���Œ�������]�•�����•�����t�����l���}�v�������‰�]�š�}�o���,�]�o�o�X���������Z���Ç�����Œ�U���Z���Œ�������]�•�����•�����t�����l���}�v�������‰�]�š�}�o���,�]�o�o�����Œ�]�v�P�•��
�Œ���Œ�������]�•�����•�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���u���u�����Œ�•���(�Œ�}�u�������Œ�}�•�•���š�Z�������}�µ�v�š�Œ�Ç���š�}�P���š�Z���Œ���š�}�������������µ�����š�������}�v���(�������Œ���o���o���P�]�•�o���š�]�À����
�]�•�•�µ���•�U���u�����š���}�š�Z���Œ�������À�}�����š���•�U�����v�����•�Z���Œ�����š�Z���]�Œ���µ�v�]�‹�µ�����•�š�}�Œ�]���•���Á�]�š�Z���o���P�]�•�o���š�}�Œ�•�X

�E���š�]�}�v���o���>�}�����Ç�������Ç���Á�]�š�Z���š�Z����
�^��������

�/�v�����‰�Œ�]�o�U���^�]���l�������o�o�•���i�}�]�v�������í�ì�ì���^������
�����À�}�����š���•���}�v�������‰�]�š�}�o���,�]�o�o���š�}�������À�}�����š�����(�}�Œ��
�(�µ�v���]�v�P���(�}�Œ���^�������]�v���‰���Œ�š�]���]�‰���š�]�}�v���}�(���š�Z����
�^�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�������•�•�}���]���š�]�}�v���}�(�����u���Œ�]������
�/�v�����~�^���������•���>�}�����Ç�������Ç�X���d�Z���������À�}�����š���•��
�����µ�����š���������}�v�P�Œ���•�•�������}�µ�š���•���À���Œ���o���š�}�‰�]���•��
�]�v���o�µ���]�v�P���š�Z�����v���������š�}���Œ�����µ�š�Z�}�Œ�]�Ì�����š�Z����
�E���Á���}�Œ�v���^���Œ�����v�]�v�P���^���À���•���>�]�À���•�������š�����v����
�š�Z�����]�u�‰�}�Œ�š���v�������}�(���Œ�}���µ�•�š���(�µ�v���]�v�P���(�}�Œ���š�Z����
�E�/�,�����v�����&�����X

�^�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�����d�Z���Œ���‰���µ�š�]����
�Z�]���]�v�P�������Ç

�^�]���l�������o�o�•�����o�•�}���š�����u�������µ�‰���Á�]�š�Z���š�Z�����^�]���l�o����
�����o�o�����]�•�����•�������•�•�}���]���š�]�}�v���}�(���/�o�o�]�v�}�]�•���~�^�������/���•��
���v�������Œ���À���,�����Œ�š�•���(�}�Œ�������(�]�Œ�•�š�r���À���Œ���•�]���l�o���������o���o��
���]�•�����•�����š�Z���Œ���‰���µ�š�]�����Z�}�Œ�•���������l���Œ�]���]�v�P�������Ç����
�]�v���D���Ç���î�ì�í�õ�X

�Z���‰�}�Œ�š�•���•�Z�}�Á���š�Z���š���š�Z���Œ�������Œ�����u���v�Ç��
�����v���.�š�•���}�(���š�Z���Œ���‰���µ�š�]�����Œ�]���]�v�P���(�}�Œ���‰���}�‰�o����
�Á�]�š�Z�����}�P�v�]�š�]�À�������v�����‰�Z�Ç�•�]�����o�����]�•�����]�o�]�š���•�U��
�]�v���o�µ���]�v�P�����}�v�š�Œ�]���µ�š�]�v�P���‰�}�•�]�š�]�À���o�Ç���š�}���š�Z����
���}�P�v�]�š�À���U���‰�Z�Ç�•�]�����o�U�����u�}�š�]�}�v���o�����v�����•�}���]���o��
�Á���o�o�r�����]�v�P���}�(���]�v���]�À�]���µ���o�•�X



�/���v���������u�µ���Z�����Æ���Œ���]�•�������������µ�•�����}�(���š�Z�����‰�Œ�}�•�š�Z���•�]�•��
�]�v���u�Ç���Z�]�‰�����v�����•�Z�}�µ�o�����Œ�X���/�����v�i�}�Ç���Á�}�Œ�l�]�v�P���}�µ�š�U�����µ�š��
���À���Œ�Ç�����Ç���]�•�v�[�š���š�Z�����•���u�����Á�Z���v���Ç�}�µ���Z���À�����•�]���l�o����
�����o�o�X���/���š�Œ�Ç���š�}���š�Œ���]�v���š�Z�Œ�������Ÿ�u���•�������Á�����l�U�����µ�š���/�������v�[�š��
�š�Œ���]�v���]�(���/�[�u���]�v���š�Z�����Z�}�•�‰�]�š���o�X���d�Z���v�U���Á�Z���v���/���o�����À����
�š�Z�����Z�}�•�‰�]�š���o�U���/���Z���À�����š�}���š���l�����Ÿ�u�����Œ�����}�À���Œ�]�v�P�X�����µ�š��
�/�����}�����v�i�}�Ç���Á�}�Œ�l�]�v�P���}�µ�š�����v�������}�]�v�P���š�Z�������Æ���Œ���]�•���•��
�}�v���u�Ç���}�Á�v�X���/�š���u���l���•���u�����(�����o���•�š�Œ�}�v�P�U���o�]�l�����/�������v��
�u�}�À�����(�}�Œ�Á���Œ�������v�����P���š�������©���Œ�X

�r �������U���î�ñ���Ç�����Œ�•���}�o���U���^�������Z���u�}�P�o�}���]�v���^�^

M
E

E
T

 T
H

E
 F

A
C

E
S

v al ue assessment

�d�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���s�}�]����

���š���^�]���l�������o�o�•�U���Á�����Á���Œ�����(�}���µ�•�������}�v�����v�•�µ�Œ�]�v�P���š�Z�����À�}�]�����•��
�}�(���‰���š�]���v�š�•�����v���������À�}�����š���•���Á���Œ�����]�v���o�µ���������]�v���š�Z�����À���o�µ������
���]�•���µ�•�•�]�}�v�X���d�Z�Œ�}�µ�P�Z�}�µ�š���������Z���‰�Z���•�����}�(���š�Z�����/�����Z��
�Œ���À�]���Á�U���^�]���l�������o�o�•���o�����������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�������À�}�������Ç�����(�(�}�Œ�š�•�X��
���µ�Œ�]�v�P���š�Z�����š�}�‰�]�����•���o�����š�]�}�v�����v�����•���}�‰�]�v�P���‰�Z���•���U���^�]���l��
�����o�o�•���l�v���Á���]�š���Á�}�µ�o�����������]�u�‰�}�Œ�š���v�š���(�}�Œ���š�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�[�•��
�À�}�]�������š�}���Á���]�P�Z���]�v�U�����v�����Á�}�Œ�l�������Z���Œ�����š�}���•�š�Œ���v�P�š�Z���v��
���}�u�u�µ�v�]�š�Ç�����v�P���P���u���v�š�����µ�Œ�]�v�P���š�Z�����]�v�]�š�]���o���}�‰���v���]�v�‰�µ�š��
�‰���Œ�]�}���X

�&�]�Œ�•�š�U���Á�����Œ���]�•���������Á���Œ���v���•�•�������}�µ�š���À���o�µ�������•�•���•�•�u���v�š��
���v�����]�š�•���]�u�‰�}�Œ�š���v�������Œ���o���š�������š�}�����������•�•�����v�������}�À���Œ���P����
�������]�•�]�}�v�•�����Ç���Œ���o�o�Ç�]�v�P�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç���o���������Œ�•�X���^�����}�v���o�Ç�U��
�Á�����u�}���]�o�]�Ì�������š�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���š�}���������}�u�������v�P���P���������Ç��
�}�Œ�P���v�]�Ì�]�v�P���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���š���•�l���(�}�Œ���������v�������µ�]�o���]�v�P�����v��
�]�v�‰�µ�š���(�}�Œ�u���(�}�Œ�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç���(�������������l�X�����µ�����š�}���š�Z���•����
�•�µ�������•�•�(�µ�o���}�µ�š�Œ�������Z�����(�(�}�Œ�š�•�U���‰�µ���o�]�������}�u�u���v�š�•���Á���Œ����
�•�µ���u�]�š�š�������(�Œ�}�u���õ�î���•�]���l�o���������o�o���‰���š�]���v�š�•�����v�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç��
�•�š���l���Z�}�o�����Œ�•�X

�������]�š�]�}�v���o�o�Ç�U���^�]���l�������o�o�•���o�����������o���Œ�P�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���•�]�P�v�r�}�v��
�o���š�š���Œ�����v�����}�š�Z���Œ���}�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v���o���o���š�š���Œ�•���š�Z���š���Á���Œ����
�•�µ���u�]�š�š�������š�}���/�����Z�X���/�v�����������u�����Œ�U���^�]���l�������o�o�•���Z�}�•�š����������
�u�}�v�š�Z�r�o�}�v�P���Á�����]�v���Œ���•���Œ�]���•���š�}�������µ�����š�����š�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç��
�}�v���À���o�µ�������•�•���•�•�u���v�š�•�����v�������Œ�µ�P���‰�Œ�]���]�v�P�X���K�À���Œ���o�o�U���^�]���l��
�����o�o�•���]�•���‰�Œ�}�µ�����}�(���}�µ�Œ���Á�}�Œ�l���š�}���•�š�Œ���v�P�š�Z���v���š�Z����
���}�u�u�µ�v�]�š�Ç�����v�����u�}���]�o�]�Ì�����]�v���]�À�]���µ���o�•�����v�����}�š�Z���Œ��
���}�u�u�µ�v�]�š�Ç�r�����•�������}�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v�•���}�v���š�Z�]�•���]�u�‰�}�Œ�š���v�š��
�š�}�‰�]���X

16 17

�������l�P�Œ�}�µ�v��

�/�v�����µ�P�µ�•�š���î�ì�í�õ�U���š�Z�����/�v�•�š�]�š�µ�š�����}�(�����o�]�v�]�����o�����v���������}�v�}�u�]�����Z���•�����Œ���Z���~�/�����Z�•�����v�v�}�µ�v���������]�š�•���‰�o���v�•���š�}�����•�•���•�•���š�Z����
���}�u�‰���Œ���š�]�À�������o�]�v�]�����o�����(�(�����š�]�À���v���•�•�����v�����À���o�µ�����}�(���v���Á���š�Œ�����š�u���v�š�•���(�}�Œ���•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•���X���/�����Z�����}�v���µ���š�•����
���À�]�����v�����r�����•�������Œ���À�]���Á�•�����v���������}�v�}�u�]�������À���o�µ���š�]�}�v�•���}�(���Z�����o�š�Z�����Œ�����]�v�š���Œ�À���v�š�]�}�v�•���•�µ���Z�����•�����Œ�µ�P�•�U�������À�]�����•�U�����v����
���]���P�v�}�•�š�]�����š���•�š�•�X���/�����Z�[�•���Œ���‰�}�Œ�š�•�����•�•�]�•�š���‰���š�]���v�š�•�U�����o�]�v�]���]���v�•�U���‰���Ç���Œ�•�U�����v�����}�š�Z���Œ���•�š���l���Z�}�o�����Œ�•���š�}���P���]�v�������(�µ�o�o���Œ����
�µ�v�����Œ�•�š���v���]�v�P���}�(���š�Z�����‰�}�š���v�š�]���o�������v���(�]�š�•�����v�����Z���Œ�u�•���}�(���v���Á���Z�����o�š�Z�����Œ�����]�v�v�}�À���š�]�}�v�•�U�����•���Á���o�o�����•���š�Z���]�Œ���o�}�v�P�r�š���Œ�u��
���}�•�š�r���(�(�����š�]�À���v���•�•�����v�������µ���P���š���Œ�Ç���]�u�‰�����š�X



�^�]���l�������o�o�•���Á���•�����Œ�����š�������Á�]�š�Z�������P�}���o��
�}�(���š���o�o�]�v�P���š�Z�����Á�}�Œ�o���������}�µ�š���•�]���l�o���������o�o��
���]�•�����•���X���K�µ�Œ���}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v���Á���•�����µ�]�o�š��
�}�v�������Z�}�‰�����(�}�Œ���������Œ�]�P�Z�š���Œ���š�}�u�}�Œ�Œ�}�Á��

�(�}�Œ���š�Z�}�•�����o�]�À�]�v�P���Á�]�š�Z�����v�����]�u�‰�����š���������Ç��
�^�����X���t�Z�]�o�����Á�������Œ�����u�}�Ÿ�À���š���������Ç���š�Z����

�À�}�]�����•���}�(���š�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���š�}�����}�v�Ÿ�v�µ����
�š�}�Á���Œ�����}�µ�Œ���u�]�•�•�]�}�v���������Z�������Ç�U�������]�v�P��

�Œ�����}�P�v�]�Ì�������Œ�����o�o�Ç���‰�µ�š�•���.�Œ�����µ�v�����Œ���}�µ�Œ��
�(�����š���š�}�����}�U���]�v�•�‰�]�Œ�������v�����š�������Z���u�}�Œ���X

�d�Z�]�•���Ç�����Œ���}�µ�Œ���^�]���l�������o�o�•���š�����u���Á���•��
�Z�}�v�}�Œ�������š�}���Œ�������]�À�����•���À���Œ���o�����Á���Œ���•��

���v�����Œ�����}�P�v�]�Ÿ�}�v�X���t���[�Œ�����u���l�]�v�P������
���]�+���Œ���v���������v�����]�š�[�•�������]�v�P���Z�����Œ���U�����v����
�Á�������Œ�������}�š�Z���Z�}�v�}�Œ���������v�����Z�µ�u���o�����X

���t���Z���^�����E����
RECOGNITION

�í�ô �í�õ



red cross heroes a w a rd
���•�Z�o���Ç�����v�����D���Œ�‹�µ�•���s���o���v�š�]�v�����Á���Œ�������Á���Œ���������š�Z�������o�}�}�����^���Œ�À�]�����•���,���Œ�}�����Á���Œ�����]�v�����Z�]�����P�}�����š���š�Z�����Z���������Œ�}�•�•��
�,���Œ�}���•�����Œ�����l�(���•�š�X���d�Z���Ç���Á���Œ�����Z�}�v�}�Œ�������(�}�Œ���š�Z���]�Œ���Á�}�Œ�l���]�v�������À�}�������Ç�����v�����•�š�}�Œ�Ç�š���o�o�]�v�P���]�v���š�Z�����•�]���l�o���������o�o��
community on May 1, 2019.  �/�v�����‰�Œ�]�o�U���d�Z�����s���o���v�š�]�v���•�����š�š���v���������š�Z�����Z���������Œ�}�•�•���,���Œ�}���•���Œ�������‰�š�]�}�v���Á�Z���Œ����
�š�Z���Ç���u���š���š�Z�����}�š�Z���Œ���Z���Œ�}���•�����v�����š�Z�������u���Œ�]�����v���Z���������Œ�}�•�•���}�(�����Z�]�����P�}���˜���E�}�Œ�š�Z���Œ�v���/�o�o�]�v�}�]�•���•�š���(�(�X

#LetsTalkAboutPain Storyathon

�/�v���Z�}�v�}�Œ���}�(���W���]�v�����Á���Œ���v���•�•���D�}�v�š�Z�U���h�X�^�X���W���]�v���&�}�µ�v�����Ÿ�}�v���•�Z�}�Á�����•���•���À�]�����}���•�š�}�Œ�]���•���(�Œ�}�u���‰���}�‰�o�����o�]�À�]�v�P���]�v���‰���]�v�X
�D���Œ�‹�µ�•���s���o���v�Ÿ�v���U���^�]���l�������o�o�•�[�����}�r�(�}�µ�v�����Œ�U���Á���•���•���o�����š�������š�}���•�Z���Œ�����Z�]�•���‰���Œ�•�}�v���o�����Æ�‰���Œ�]���v�����•�������}�µ�š���š�Z���������Ç�r�š�}�r
�����Ç�����Z���o�o���v�P���•���}�(���o�]�À�]�v�P���Á�]�š�Z�����Z�Œ�}�v�]�����‰���]�v�X�����t�������Œ�����]�v���Œ�����]���o�Ç���P�Œ���š���(�µ�o���š�}���}�µ�Œ���•�µ�‰�‰�}�Œ�Ÿ�À���U���‰���•�•�]�}�v���š�����‰���Œ�š�v���Œ�•��
�(�}�Œ�����Œ�]�v�P�]�v�P���‰���]�v�����v�����•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�����š�}���š�Z�����(�}�Œ���(�Œ�}�v�š���}�(�����]�•���µ�•�•�]�}�v�U�����•���Œ�����}�P�v�]�Ÿ�}�v���]�•���š�Z�����.�Œ�•�š���•�š���‰���š�}��
���Œ�����Ÿ�v�P�����Á���Œ���v���•�•�����v�������Z���v�P���X�����Z�Œ�}�v�]�����‰���]�v���]�•�������À���•�š���Ÿ�v�P�U�����v�����^�]���l�������o�o�•���Á���•���Z�}�v�}�Œ�������š�}���š���l���������Ÿ�}�v�U�����o�}�v�P��
�Á�]�š�Z�����o�o���š�Z�����}�š�Z���Œ�����Œ���À�����]�v���]�À�]���µ���o�•���Á�Z�}���•�Z���Œ�������š�Z���]�Œ���•�š�}�Œ�]���•�U���]�v���}�Œ�����Œ���š�}�����Œ�����š�����u�}�Œ�������Á���Œ���v���•�•�X

�^�����]�v�P���Z�}�v�}�Œ���������š���š�Z�����Z���������Œ�}�•�•���,���Œ�}���•�����Œ�����l�(���•�š���]�v���D���Ç��
�î�ì�í�õ���Á�]�o�o���(�}�Œ���À���Œ���������}�v�����}�(���u�Ç���‰�Œ�}�µ�����•�š���u�}�u���v�š�•�X���/���Á���•��so 
honored to be deemed a “hero” in the Chicagoland area 
���o�}�v�P�•�]�������u�Ç���•�]�•�š���Œ�U�����•�Z�o���Ç�X���&�Œ�}�u���š�Z�����������µ�š�]�(�µ�o���À���v�µ�����š�}��
�š�Z�����‰���}�‰�o�����]�v�����š�š���v�����v�����U�����À���Œ�Ç�š�Z�]�v�P���Á���•���]�v���Œ�����]���o���X

�t�Z�]�o�����Á�����Á���Œ���������o�����š�}���u�����š���š�Z�����}�š�Z���Œ���Z���Œ�}���•�����š������
�Œ�������‰�š�]�}�v���]�v�������Œ�o�Ç�����‰�Œ�]�o�U���]�š���Á���•�����À���v���u�}�Œ�����‰�}�Á���Œ�(�µ�o���š�}���•������
�š�Z���]�Œ���À�]�����}�•�����v�����Z�����Œ���š�Z���u���š���o�l�������}�µ�š���š�Z���]�Œ���‰���Œ�•�}�v���o��
�•�š�}�Œ�]���•���o�]�À���X���/���Á���•���i�µ�•�š���•�}���}�À���Œ�Á�Z���o�u�]�v�P�o�Ç���P�Œ���š���(�µ�o���š�}��������
�Z�}�v�}�Œ���������o�}�v�P�•�]�������š�Z���•�����]�v���Œ�����]���o�����]�v���]�À�]���µ���o�•�X�_

�r �D���Œ�‹�µ�•���s���o���v�Ÿ�v��

21�í�ì
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0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

WEBSITE GEOGRAPHY Tue, Jan 1 - Tue, Dec 31, 2019

1 5,098

UNITED STATES

NIGERIA

UNITED KINGDOM

INDIA

GHANA

CANADA

FRANCE

CHINA

AUSTRALIA

COSTA RICA

SOUTH AFRICA

GERMANY

5,098 (64.8%)

566 (7.19%)

355 (4.51%)

297 (3.77%)

196 (2.49%)

156 (1.98%)

95 (1.21%)

81 (1.03%)

79 (1.00%)

66 (0.84%)

60 (0.76%)

58 (0.74%)

�s�]�•�]�š�•���W���Œ���>�}�����Ÿ�}�v

JAN FEB MAR APR MAY JUN JUL AUG SEP OCT NOV DEC
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Page Views

2018 2019

31.1%
growth from

2018

11.3% 24.5%

UNIQUE
VISITORS

8,181

6,238

203.6%
growth from 2017

VISITS

6,120 6,811
131.6%

growth from 2017

PAGE
VIEWS

12.7K
15.8K

99.1%
growth from 2017
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�/���P�}�š�����������P�Œ�����X���/�����o�Á���Ç�•���Á���v�š�������š�}���������]�v��
�u�����]���X���/���P�}�š���u�Ç�������P�Œ�������]�v�����]�P�]�š���o���u�����]����
�‰�Œ�}���µ���Ÿ�}�v�����v�����u�Ç�����•�•�}���]���š���•�������P�Œ�������]�v���š�Z���š�X��
���]�����]�š���]�v�������}�µ�š���š�Z�Œ�������Ç�����Œ�•�X���d�Z�����Œ�����•�}�v���]�š���š�}�}�l��
�š�Z�Œ�������Ç�����Œ�•���Á���•�����������µ�•�������P���]�v�U���•�Ÿ�o�o���������o�]�v�P��
�Á�]�š�Z���š�Z�����•�]���l�o���������o�o�U���/���Z�������•�l�]�‰�‰�������•�}�u����
�•���u���•�š���Œ�•���(�}�Œ���‰���]�v���u���v���P���u���v�š�X���/���Á���•���]�v���š�Z����
�Z�}�•�‰�]�š���o�������•�]�����o�o�Ç�������Á�Z�}�o�����u�}�v�š�Z�U���}�v�����À�]�•�]�š�X

�r�:�����Œ�]�o�U���î�ð���Ç�����Œ�•���}�o���U���^�������Z���u�}�P�o�}���]�v���^�^

M
E

E
T

 T
H

E
 F

A
C

E
S

SOCIAL
MEDIA

AUDIENCE

INSTAGRAM
2,252

TWITTER
1,329

FACEBOOK
7,797

LINKEDIN
26

SOCIAL MEDIA & EMAIL MARKETING

30.5%

NET 
AUDIENCE
GROWTH

PUBLISHED
POSTS

IMPRESSIONS ENGAGEMENTS

CROSS NETWORK PROFILE

Jan 1 - Dec 31, 2019

growth from 2018

1,562 719 1,680,751 162,291

2,941 458 1,100,850 156,565

916 204 1,432,724 151,570

450 165 133,068 8,341

10 74 1,093 46

186 276 113,866 2,334

compared to 2018

1,353
675 in 2018

EMAIL SUBSCRIBERS

�î�ò 27



FINANCIAL
HIGHLIGHTS
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482.09%

16.67%

Revenue and Expenses 

growth from 2018 to 2019

 

�'���v���Œ���o���W�µ���o�]�������}nations

T�}�š���o R���À���v�µ��

401.27%

Corporate Sponsorships

financial summary

�Z���À���v�µ��

�î�ì�î�U�ó�õ�ò�X�ñ�ï��

�í�ï�ï�U�ò�ð�ð�X�ò�î

�ò�õ�U�í�ñ�í�X�õ�í

Volunt eers and staff at  Sick Cells' annual  Wiggin' Out  for Sickle��Cell Fundraiser in 
Washington,  DC

�^�]���l�������o�o�•���Œ�������]�À���������}�Œ�‰�}�Œ���š�����•�‰�}�v�•�}�Œ�•�Z�]�‰�•���(�Œ�}�u���š�Z�����(�}�o�o�}�Á�]�v�P�������v�š�]�š�]���•���(�}�Œ���š�Z�����&�������•���}�(���^�������^�š�}�Œ�Ç�š���o�o�]�v�P��
���v�������u�����•�•�����}�Œ���W�Œ�}�P�Œ���u�•�W

���o�µ�����]�Œ���������]�}

�E�}�À���Œ�š�]�•

�'�o�}�����o�����o�}�}�����d�Z���Œ���‰���µ�š�]���•���~�'���d�•

���]�}�š�����Z�v�}�o�}�P�Ç���/�v�v�}�À���š�]�}�v��
�K�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v���~���/�K�•

�W�Z���Œ�u�������µ�š�]�����o���Z���•�����Œ���Z�����v����
�D���v�µ�(�����š�µ�Œ���Œ�•���}�(�����u���Œ�]�������~�W�Z�Z�D���•��

�s���Œ�š���Æ���W�Z���Œ�u�������µ�š�]�����o�•��

���Z�/�^�W�Z���d�Z���Œ���‰���µ�š�]���•

�^���v�}�.���'���v�Ì�Ç�u��

Donor and Corporate     
Advocacy Sponsorships

other grants  

�^�]���l�������o�o�•���Œ�������]�À�������u�µ�o�š�]�‰�o�����P�Œ���v�š�•���(�}�Œ���•���Œ�À�]�����•���š�Z�]�•���Ç�����Œ�X���t�����Á���Œ�������Á���Œ���������š�Z�����(�}�o�o�}�Á�]�v�P�����}�Œ�‰�}�Œ���š����
�P�Œ���v�š�•�W

�'�}�}�P�o�����E�}�v�‰�Œ�}�(�]�š���'�Œ���v�š
�^�]���l�������o�o�•���Œ�������]�À���•���µ�v�o�]�u�]�š���������u���]�o���������Œ���•�•���•�U�������Á���������}�u���]�v�U���µ�v�o�]�u�]�š�������'�r�^�µ�]�š�����•���Œ�À�]�����•�U�����v�����¨�í�ì�U�ì�ì�ì������
�u�}�v�š�Z���]�v���'�}�}�P�o�������Á���Œ���•�X���t�����Á�]�o�o�����}�v�š�]�v�µ�����š�Z�]�•���P�Œ���v�š���]�v���î�ì�î�ì�X

�&���������}�}�l�������À���Œ�š�]�•�]�v�P���'�Œ���v�š
�^�]���l�������o�o�•���Œ�������]�À�������¨�ñ�ì�ì���]�v���&���������}�}�l�������À���Œ�š�]�•�]�v�P���P�Œ���v�š�•�X���d�Z�����š�����u���µ�•�������š�Z���•�����(�µ�v���•���š�}�����}�}�•�š���•�µ���•���Œ�]�����Œ�•��
�(�}�Œ���š�Z�����v���Á�•�o���š�š���Œ�X

TOTAL REVENUE

�d�K�d���>����XPENDITURES 

�E���d���Z���s���E�h��
 

30 31

�^�]���l�������o�o�•���Œ�������]�À���•�����}�v���š�]�}�v�•���š�Z�Œ�}�µ�P�Z���š�Z�����(�}�o�o�}�Á�]�v�P���•�}�µ�Œ�����•�W

�W�Œ�]�À���š�����Á���������}�v�}�Œ�•

�&���������}�}�l�����}�v���š�]�}�v�•���š�Z�Œ�}�µ�P�Z���E���š�Á�}�Œ�l���(�}�Œ���'�}�}��

�t�]�P�P�]�v�[���K�µ�š�����v�v�µ���o���(�µ�v���Œ���]�•���Œ



�ï�î

PARTNERSHIPS
�^�]���l�������o�o�•���•�š�Œ�]�À���•���š�}���u���]�v�š���]�v�����v����
�(�}�•�š���Œ���‰���Œ�š�v���Œ�•�Z�]�‰�•�U���]�v�•�]���������v����
�}�µ�š�•�]�������}�(���š�Z�����•�]���l�o���������o�o�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X��
���µ�Œ�]�v�P���î�ì�í�õ�U���š�Z�����š�����u�[�•���‰���Œ�š�v���Œ�•�Z�]�‰�•��
�P�Œ���Á���š�}���]�v���o�µ�������u���v�Ç���(�������š�•���}�(���š�Z����
�•�]���l�o���������o�o�����Æ�‰���Œ�]���v�����X
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�^�]���l�o���������o�o���d�Z���o���•�•���u�]�����W���š�]���v�š�•���E���š�Á�}�Œ�l���~�^���d�W�E�•

Sickle Cell Disease 
Pa r tnerships
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���À���v�š�•�����v�������(�(�}�Œ�š�•�X���d�}�P���š�Z���Œ���Á���������v�����}�v�š�]�v�µ�����š�}���]�u�‰�Œ�}�À�����‰���š�]���v�š�������Œ�������v�����}�µ�š���}�u���•���(�}�Œ���]�v���]�À�]���µ���o�•���Á�]�š�Z���•�]���l�o����
�����o�o�����]�•�����•�������v�����Œ�����µ�������š�Z�������µ�Œ�����v���š�Z���š���^�������]�u�‰�}�•���•���}�v���]�v���]�À�]���µ���o�•�U���š�Z���]�Œ���(���u�]�o�]���•�U�����v�����š�Z�����Z�����o�š�Z�����Œ�����•�Ç�•�š���u�X��
�^�]���l�������o�o�•���‰���Œ�š�v���Œ�������Á�]�š�Z���š�Z�����(�}�o�o�}�Á�]�v�P���•�]���l�o���������o�o���}�Œ�P���v�]�Ì���š�]�}�v�•���]�v���î�ì�í�õ�W

Global Genes
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���•�š�Z�u�������v�������o�o���Œ�P�Ç���&�}�µ�v�����š�]�}�v���}�(�����u���Œ�]����
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�W���š�]���v�š�•���~���,���D�W�•
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���Ç�•�š�]�����&�]���Œ�}�•�]�•���Z���•�����Œ���Z�U���/�v���X

�W���Œ�š�v���Œ�•�Z�]�‰���š�}���/�u�‰�Œ�}�À�����W���š�]���v�š�������Œ�����~�W�/�W���•

Other P a tient Ad v ocacy 
Pa r tnerships
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The Sickle Cell Forum
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