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 A SMALL FILM PROJECT 
�/�v���î�ì�ì�ô�U���^�]���l�������o�o�•���•�š���Œ�š���������•�������•�u���o�o���.�o�u���‰�Œ�}�i�����š���š�}���Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š���š�Z���������]�o�Ç���o�]�(�����}�(��
�}�µ�Œ���(���u�]�o�Ç�U���š�Z�����s���o���v�Ÿ�v���•�U�����•���Á�����v���À�]�P���š�������•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�����~�^�����•�X���d�}�����Ç�U��
�Á�����Z���À�����P�Œ�}�Á�v���š�}���•�}���u�µ���Z���u�}�Œ���X

A DOCUMENTARY 
Marqus was born with sickle cell disease, a chronic blood disorder, and his 
���}�v���]�Ÿ�}�v���Z���•���]�u�‰�����š�������}�µ�Œ�����v�Ÿ�Œ�����(���u�]�o�Ç�X�����š���š�Z�����Ÿ�u���U���Á�����Á���v�š�������š�Z�����‰�µ���o�]����
to see and understand how a person and their family lives with SCD day-
�š�}�r�����Ç�X���/�v�����}�]�v�P���š�Z�����^�]���l�������o�o�•�����}���µ�u���v�š���Œ�Ç�U���}�µ�Œ���P�}���o���Á���•���š�}���Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š���š�Z����
�]�v���Œ�����]���o�����o���v�P�š�Z�•���}�µ�Œ���(���u�]�o�Ç���Á���v�š���š�}���u���]�v�š���]�v���}�µ�Œ���Á���o�o�r�����]�v�P�X�����µ�Œ�]�v�P���š�Z����
�‰�Œ�}�����•�•�U���Á�����Œ�����o�]�Ì�����������Œ���•�‰�}�v�•�]���]�o�]�š�Ç���š�}���•�Z���Œ�����v�}�š���i�µ�•�š���š�Z�����s���o���v�Ÿ�v���[�•���•�š�}�Œ�Ç�U��
���µ�š���š�Z���š���}�(���š�Z�������v�Ÿ�Œ�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X

A NONPROFIT 
�K�v���&�����Œ�µ���Œ�Ç���î�ô�U���î�ì�í�ó�U���^�]���l�������o�o�•���‰�Œ�}�µ���o�Ç�����������u���������v�}�v�‰�Œ�}�.�š�X���t�����•���Á���š�Z����
�v���������š�}�����o�]�u�]�v���š�����•�Ÿ�P�u�������•�•�}���]���š�����Á�]�š�Z���^�������š�}���•�Z���‰�����‰�µ���o�]�����‰�}�o�]���Ç�����v����
�]�u�‰�Œ�}�À�����š�Z�����‹�µ���o�]�š�Ç���}�(���o�]�(�����(�}�Œ���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X���t�������Œ�������}�u�u�]�©�������š�}��
���]�À���Œ�•�]�(�Ç�]�v�P���š�Z�����•�]���l�o���������o�o���À�}�]�������š�}���]�v���o�µ���������o�o���š�Ç�‰���•�����v�����(�������•���}�(���^�����X���d���o�o�]�v�P��
���À���Œ�Ç���š�Ç�‰�����}�(���•�]���l�o���������o�o���•�š�}�Œ�Ç���]�•���l���Ç���š�}���µ�v�����Œ�•�š���v���]�v�P���š�Z�]�•�����}�u�‰�o���Æ�����}�v���]�Ÿ�}�v��
���v�����š�Z�����‰���}�‰�o�����š�Z���š���]�š���š�}�µ���Z���•�X

���L���Œ�����o�u�}�•�š���š�Á�}���Ç�����Œ�•���}�(���Á�}�Œ�l�]�v�P�����•�������v�}�v�‰�Œ�}�.�š�U���^�]���l�������o�o�•���Z���•���P�Œ�}�Á�v���o���P�•��
���v�����]�•���Œ�������Ç���š�}���•�š���Œ�š���Œ�µ�v�v�]�v�P�X���t�������Œ�����]�v���Œ�����]���o�Ç���P�Œ���š���(�µ�o���(�}�Œ�����o�o���}�µ�Œ���À�}�o�µ�v�š�����Œ��
�•�š���+�����v�����š�Z���������Z�]���À���u���v�š�•���š�Z���š���Á�����Z���À�����������}�u�‰�o�]�•�Z�������š�}�������š���X���t�����o�}�}�l��
�(�}�Œ�Á���Œ�����š�}���š�Z�����(�µ�š�µ�Œ�����(�}�Œ���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�����v�����u���l�]�v�P���š�Z�]�•�����}�v���]�Ÿ�}�v������
�Z�}�µ�•���Z�}�o�����v���u���X��

�� �� �t���D���Œ�‹�µ�•�����v�������•�Z�o���Ç���s���o���v�Ÿ�v���U�����}�r�&�}�µ�v�����Œ�•���}�(���^�]���l�������o�o�•�X��
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The role of sickle cell walks:

�/�v���î�ì�í�ô�U���^�]���l�������o�o�•�����©���v���������š�Z�Œ������
�•�]���l�o���������o�o���Á���o�l�•���š�}�����}�v�Ÿ�v�µ�����}�µ�Œ��

�^�&�������•���}�(���^�����_���•�š�}�Œ�Ç�š���o�o�]�v�P���‰�Œ�}�P�Œ���u�X��
�&�������•���}�(���^�������]�•�����v���]�v�]�Ÿ���Ÿ�À�����š�}���������Œ���•�•��

�•�Ÿ�P�u�������v�����}�š�Z���Œ�����Z���o�o���v�P���•���(����������
by the SCD community – including 
�š�Z�����À�]���Á�•���}�(���‰���Ÿ���v�š�•�U���(���u�]�o�Ç�U�����v����
�����Œ���P�]�À���Œ�•�X���K�µ�Œ���•�š�}�Œ�]���•�����Œ�����o���Œ�P���o�Ç��

collected at local sickle cell walks, as 
we meet and have in-depth talks with 

�‰���Œ�Ÿ���]�‰���v�š�•���]�v���‰���Œ�•�}�v�X 
�/�v���Z�]�P�Z�o�]�P�Z�Ÿ�v�P���š�Z�����P�Œ���À�������]�•�‰���Œ�]�Ÿ���•��

�š�Z�]�•�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç���(�������•�U���}�µ�Œ�����}�v�Ÿ�v�µ������
�P�}���o���]�•���š�}���]�v�G�µ���v�������������]�•�]�}�v�u���l���Œ�•��

���v�����‰�Œ�}�‰���o�����Z���v�P���X��

FACES OF SCD 
STORYTELLING 

INITIATIVE



SCD WALKS AND INTERVIEWS
�:�h�E�����s���^���W�d���D�����Z���î�ì�í�ô

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

CHICAGO  
���Z�]�����P�}���t���o�l���]�v�����}�o�o�����}�Œ���Ÿ�}�v���Á�]�š�Z���š�Z�����^�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�������•�•�}���]���Ÿ�}�v���}�(���/�o�o�]�v�}�]�•���~�^�������/�•���r���^�]���l�������o�o�•�����©���v�����š�Z����
�/�o�o�]�v�}�]�•���^�]���l�o���������o�o���t���o�l���]�v���:�µ�v���X���d�Z�����Á�����š�Z���Œ���u���������]�š�����Z���o�o���v�P�]�v�P���š�}���Z�}�•�š�������•�]���l�o���������o�o�����À���v�š�U���Á�]�š�Z���Œ���]�v�����v�����Z�]�P�Z��
�Á�]�v���•���‰�Œ���À���v�Ÿ�v�P���‰���}�‰�o�����(�Œ�}�u�����©���v���]�v�P�X���Z���P���Œ���o���•�•�U���š�Z�����Á���o�l���š�}�}�l���‰�o�����������v�����š�Z�����^�]���l�������o�o�•���š�����u���Á���•�������o�����š�}��
���}�o�o�����š���•���À���v���•�š�}�Œ�]���•�X���t�Z�]�o�����]�v�����Z�]�����P�}�U���š�Z�����š�����u���o�����Œ�v�������š�Z���š���š�Z�����u���i�}�Œ�]�š�Ç���}�(���š�Z�����]�v�š���Œ�À�]���Á�����•���Á���Œ�����µ�v���Á���Œ����
�}�(�����o�]�v�]�����o���š�Œ�]���o�•�X���t�������o�•�}���(�}�µ�v�����š�Z���š���u���v�Ç���‰���Œ���v�š�•���Á�]�š�Z�����Z�]�o���Œ���v���Á�Z�}���Z���À�����^�������Á���Œ�����µ�v���Á���Œ�����}�(���š�Z���]�Œ���•�]���l�o���������o�o��
�š�Œ���]�š���•�š���š�µ�•�X���d�Z�]�•���.�v���]�v�P�����o�]�P�v�•���Á�]�š�Z���/�>���•�š���š�����v���Á���}�Œ�v���•���Œ�����v�]�v�P���‰�}�o�]���]���•�U���Á�Z�]���Z�����]�����v�}�š���]�v���o�µ�������•�]���l�o���������o�o���š�Œ���]�š���}�Œ��
���]�•�����•�����]�v�š�}���•���Œ�����v�]�v�P���µ�v�Ÿ�o���í�õ�ô�ó�X���&�]�v���o�o�Ç�U���Á�����u���š���u���v�Ç���‰���Œ���v�š�•���}�(���Ç�}�µ�v�P�����Z�]�o���Œ���v���Á�]�š�Z���^�����X���d�Z���Ç���•�Z���Œ�������Á�]�š�Z��
�µ�•���Z�}�Á���š�Z���Ç�������µ�����š�������š�Z���]�Œ���•���Z�}�}�o�����]�•�š�Œ�]���š�•�������}�µ�š���š�Z���]�Œ�����Z�]�o���Œ���v�[�•�����}�v���]�Ÿ�}�v�X�� 
�d�Z���Ç���Á���Œ���������P���Œ���š�}���o�����Œ�v�������}�µ�š���š�Z�����v���Ÿ�}�v���o�����v�����o�}�����o���o���v���•�����‰�����}�(���^�����X���^�]���l�������o�o�•���‰�µ���o�]�•�Z�������š�Z�������Z�]�����P�}���Á���o�l��
�•�š�}�Œ�]���•���^���‰�š���u�����Œ���š�Z�Œ�}�µ�P�Z���E�}�À���u�����Œ�X

NEW YORK CITY 
�E���Á���z�}�Œ�l�����]�š�Ç���t���o�l���]�v�����}�o�o�����}�Œ���Ÿ�}�v���Á�]�š�Z���^�]���l�o���������o�o��
�d�Z���o���•�•���u�]�����W���Ÿ���v�š���E���š�Á�}�Œ�l���~�^���d�W�E�•���r���d�Z�����^���d�W�E��
�Á���o���}�u�������^�]���l�������o�o�•���š�}���E���Á���z�}�Œ�l�����]�š�Ç���]�v���^���‰�š���u�����Œ�X��
Sick Cells also partnered with Vita Coco®, who handed 
�}�µ�š�����}���}�v�µ�š���Á���š���Œ���š�}���‰���Œ�Ÿ���]�‰���v�š�•���š�Z���š���•�Z���Œ�������š�Z���]�Œ��
�•�š�}�Œ�]���•���Á�]�š�Z���^�]���l�������o�o�•�����v�������©���v���������š�Z�������À���v�š�X���K�v��
this hot day, the team interviewed more than 25 
�‰���}�‰�o���X���d�Z�����E�z�����•�]���l�o���������o�o���‰�}�‰�µ�o���Ÿ�}�v���]�•���µ�v�]�‹�µ���X���t����
�]�v�š���Œ�À�]���Á�������u���v�Ç�������À�}�����š���•�����v�����(���u�]�o�]���•���(�Œ�}�u���,���]�Ÿ��
���v�����À���Œ�]�}�µ�•�����}�µ�v�š�Œ�]���•���]�v���>���Ÿ�v�����u���Œ�]�����X���t�������o�•�}���o�����Œ�v������
�š�Z���š���š�Z�����•�š���š�����}�(���E�z�������(�µ�v���������•�]���l�o���������o�o���‰�Œ�}�P�Œ���u�•�X�� 
The NYC community was encouraging advocates to 
���©���v���������o�}�����Ç�������Ç���]�v���:���v�µ���Œ�Ç���î�ì�í�õ���š�}���Œ���‹�µ���•�š���š�Z���š��
�š�Z�����(�µ�v���]�v�P���������Œ���r�]�v�•�š���š�����X���d�Z�����š�����u���]�•���‰�µ���o�]�•�Z�]�v�P���š�Z����
�•�š�}�Œ�]���•���]�v���î�ì�í�õ�X��

MEMPHIS 
�D���u�‰�Z�]�•���t���o�l���]�v�����}�o�o�����}�Œ���Ÿ�}�v���Á�]�š�Z���^�]���l�o���������o�o���&�}�µ�v�����Ÿ�}�v���}�(���d���v�v���•�•���� 
�^�]���l�������o�o�•���Á�}�Œ�l�������Á�]�š�Z���š�Z�����^���&�d���š�}�����©���v�����š�Z���]�Œ�����À���v�š�X���t�Z�]�o�����]�v���D���u�‰�Z�]�•�U���š�Z�����š�����u���•�‰�}�l�����š�}��SCD warriors 
about mental health and the importance of support systems�X���K�v�����]�v�š���Œ�À�]���Á�U���]�v���‰���Œ�Ÿ���µ�o���Œ�U�������u�����(�Œ�}�u�������•�š��
friends who lived in the Carpenter House, a home donated by the Carpenter family for SCD warriors who were 
�Á�]�š�Z�}�µ�š���Z�}�µ�•�]�v�P�����µ�����š�}���š�Z���]�Œ�����]�Œ���µ�u�•�š���v�����•�X�� 
The gentlemen were 25 years old, with one friend having SCD and the other friend registering to be his 
�����Œ���P�]�À���Œ�X���d�Z���Ç���•�Z�������o�]�P�Z�š���}�v���š�Z�����]�u�‰�����š���}�(�����Z�}�•���v���(���u�]�o�Ç�����v�����š�Z�����v���������(�}�Œ���š�Z���]�Œ���•�µ�‰�‰�}�Œ�Ÿ�À�����(�Œ�]���v���•�Z�]�‰�X��
�^�]���l�������o�o�•�����}�o�o�����š�������í�î���•�š�}�Œ�]���•���(�Œ�}�u���D���u�‰�Z�]�•�U���u���v�Ç���}�(���Á�Z�]���Z�����Œ�����u�}�Œ�����š�Z���v���ð�ì���u�]�v�µ�š���•���o�}�v�P�X���d�Z�����š�����u���]�•��
�‰�µ���o�]�•�Z�]�v�P���š�Z�����•�š�}�Œ�]���•���]�v���î�ì�í�õ�X��

 “Well back then, you had to 
actually go into the library and 
�Œ���������µ�‰���}�v���]�š�X���d�Z���Œ�����Á���•���v�}��
�]�v�š���Œ�v���š���������l���š�Z���v�X���d�Z���Œ�����Á���•���v�}��
�Z�Ç���Œ�}�Æ�Ç�µ�Œ�����X���d�Z�����}�v�o�Ç���š�Z�]�v�P���š�Z���š��
we could do was try to make her 
���}�u�(�}�Œ�š�����o���X���d�Z�����š�Z�]�v�P���š�Z���š���u��������
�Z���Œ�����}�u�(�}�Œ�š�����o�����Á���•���Z�}�š�������š�Z�•�X��
Rubbing her stomach, rubbing 
her arm, wherever the crisis was 
�Z���‰�‰���v�]�v�P�X���d�Œ�]�������š�}���P���š���Z���Œ���u�]�v����
�}�+���}�(���]�š�U�����v�����š�Œ�]�������š�}�����v���}�µ�Œ���P����
�Z���Œ�X���^�Z�����Á���v�š���š�}�����Z�µ�Œ���Z�X���^�Z�����Á���•��
�À���Œ�Ç�U���À���Œ�Ç�������Ÿ�À���X���t�����i�µ�•�š���š�Œ�]�������š�}��
�l�����‰���Z���Œ���]�v�������‰�}�•�]�Ÿ�À�������«�š�µ�����X��
�d�Z���š���Œ�����o�o�Ç�U���Œ�����o�o�Ç���Á�}�Œ�l�����X���'�}����
�Œ�����o�o�Ç���Z���o�‰�������µ�•���Á�]�š�Z���š�Z���š�X�_��

 - Rod, daughter has SCD,   
   hemoglobin SS 



�K�µ�Œ���P�}���o���}�(�������µ�����Ÿ�v�P���š�Z�����^������
community: The sickle cell 
community has historically been 
under represented in policy and 
�o���P�]�•�o���Ÿ�}�v�X���^�]���l�������o�o�•���]�•�����}�u�u�]�©������
�š�}�������µ�����Ÿ�v�P���š�Z�����^���������}�u�u�µ�v�]�š�Ç���}�v��
�‰�}�o�]���Ç�������À�}�������Ç�����v�����]�v���}�Œ�‰�}�Œ���Ÿ�v�P���š�Z����
�^�������À�}�]�������]�v�š�}���o���P�]�•�o���Ÿ�}�v�X

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

POLICY
ENGANGEMENT

– �<���À�]�v���]�•�������•�]���l�o���������o�o�������À�}�����š�����Á�Z�}�����©���v���������Z���Œ�������]�•�����•�����t�����l���(�}�Œ���š�Z�����.�Œ�•�š���Ÿ�u�����]�v���î�ì�í�ô�X



SICKLE CELL TREATMENT ACT
WHAT HAPPENED, FIRST 
�����}�v�P�Œ���•�•���‰���•�•�������•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�����o���P�]�•�o���Ÿ�}�v���]�v��
�î�ì�í�ô�X�����,�}�µ�•�������]�o�o���,�Z�î�ð�í�ì�U���š�Z����Sickle Cell Disease 
Treatment Act of 2017, was co-sponsored by 
�Z���‰�Œ���•���v�š���Ÿ�À���•�����µ�Œ�P���•�•�����v���������À�]�•�X���/�š���‰���•�•�������š�Z����
�,�}�µ�•�����]�v���&�����Œ�µ���Œ�Ç���Á�Z�]�o�����^�]���l�������o�o�•�����v�����ð�ð���}�š�Z���Œ��
�•�]���l�o���������o�o�������À�}�����š���•���Á���Œ�����]�v���t���•�Z�]�v�P�š�}�v�U�������X���/�v��
�&�����Œ�µ���Œ�Ç�U���^���v���š�}�Œ�•���^���}�©�����v�������}�}�l���Œ���]�v�š�Œ�}���µ���������š�Z����
Senate companion bill S.2465 the Sickle Cell Disease 
Treatment Act of 2018�X��

WHAT WE DID 
�d�Z�Œ�}�µ�P�Z�}�µ�š���š�Z�������]�o�o�•�[���i�}�µ�Œ�v���Ç���š�Z�Œ�}�µ�P�Z���š�Z�����,�}�µ�•�������v����
�^���v���š���U���^�]���l�������o�o�•���Œ�����Œ�µ�]�š�������‰���Ÿ���v�š���P�Œ�}�µ�‰�•���š�}���•�]�P�v��
�}�v�š�}���o���©���Œ�•���}�(���•�µ�‰�‰�}�Œ�š�����v�����u�����š���Á�]�š�Z���š�Z���]�Œ���o���P�]�•�o���š�}�Œ�•��
�š�}�����]�•���µ�•�•���š�Z�����v���������(�}�Œ�����]�o�o�X��

WHAT HAPPENED, NEXT 
The Senate companion bill passed the Senate in 
�K���š�}�����Œ�X���/�š���Á���•�U���š�Z���v�U���Œ���š�µ�Œ�v�������š�}���š�Z�����,�}�µ�•�����(�}�Œ��
�Œ�����}�v���]�o�]���Ÿ�}�v�����µ�����š�}���o���v�P�µ���P�������Z���v�P���X

WHAT WE DID 
When this occurred, Sick Cells formed and led a 
�š���•�l���(�}�Œ�������š�}�����v�P���v�����Œ���^�������‰���Ÿ���v�š�����v�����Œ���Œ�������]�•�����•����
�‰���Ÿ���v�š���•�µ�‰�‰�}�Œ�š�X���^�]���l�������o�o�•�����o�•�}���Á�}�Œ�l���������o�}�•���o�Ç���Á�]�š�Z��
�À���Œ�]�}�µ�•���•�š���l���Z�}�o�����Œ�•���]�v���o�µ���]�v�P���^���v�X�����}�}�l���Œ�•�[�����v����
�^���}�©�•�[���}�8�����•�U�����v�����š�Z�����^�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�������•�•�}���]���Ÿ�}�v��
���u���Œ�]�������~�^���������•���š�}���P���š���š�Z�������]�o�o���}�v���š�Z�����,�}�µ�•�����À�}�Ÿ�v�P��
�����o���v�����Œ�����µ�Œ�]�v�P���š�Z�����.�v���o���Á�����l�•���}�(���o���u�������µ���l���]�v���î�ì�í�ô�X

�d�,�����Z���^�h�>�d���d�,�������/�>�>���t���^���^�/�'�E�������/�E�d�K���>���t��
���������D�����Z���í�í�U���î�ì�í�ô

illinois fair care coalition
WHAT HAPPENED 
�d�Z�����/�>���&���]�Œ�������Œ�������}���o�]�Ÿ�}�v���]�•�������P�Œ�}�µ�‰���}�(���‰���Ÿ���v�š��
�����À�}�������Ç���}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�•���š�Z���š���Á�}�Œ�l���]�v���������}���o�]�Ÿ�}�v���š�}��
���v�•�µ�Œ�������������•�•���š�}���u�����]�����Ÿ�}�v���(�}�Œ���/�o�o�]�v�}�]�•���v�•���Á�]�š�Z��
���]�•�����]�o�]�Ÿ���•�X���d�Z�������}���o�]�Ÿ�}�v���]�•���o���������Ç���š�Z�����h�^���W���]�v��
�&�}�µ�v�����Ÿ�}�v�����v�����Á�}�Œ�l�������š�}���‰���•�•���,�}�µ�•�������]�o�o���ð�í�ð�ò�X��
�d�Z�������]�o�o�����v�•�µ�Œ���•���š�Z���š���]�v���]�À�]���µ���o�•���Œ�������]�À�����‰�Œ���•���Œ�]�‰�Ÿ�}�v��
���Œ�µ�P�����}�À���Œ���P�������Ç���o�]�u�]�Ÿ�v�P���u�]���r�Ç�����Œ�����Œ�µ�P���(�}�Œ�u�µ�o���Œ�Ç��
���Z���v�P���•�����Ç���]�v�•�µ�Œ���Œ�•�X��

WHAT WE DID 
�t�]�š�Z���š�Z�����Z���o�‰���}�(���^�]���l�������o�o�•���‰���Œ�Ÿ���]�‰���Ÿ�}�v�U���/�>���,�����ð�í�ð�ò��
passed the IL House and Senate in 2018 and was 
�•�]�P�v�������]�v�š�}���•�š���š�����o���Á�X

�/�[�u���v�}�š���š�Z���Œ�����€�•���Z�}�}�o�•�������µ�•�����/���Z���À�����‰���]�v�X���/�š��
�u���l���•���u�����o�}�•�����Á�Z���Œ�����/�[�u�����š���]�v���•���Z�}�}�o�X�� 
�€�D�Ç���(�Œ�]���v���•�•�����•�l���u�����Á�Z���š���]�š���]�•�U�����v�����Á�Z���Œ�������]����
�]�š�����}�u�����(�Œ�}�u�X���/�����Æ�‰�o���]�v���š�Z�������o�}�}�����•�]���l�o���•�U�����v����
�]�š���•�š�}�‰�•�����o�}�}�����G�}�Á�X���/�š�������µ�•���•���‰���]�v���Á�Z���Œ���À���Œ���]�š��
�•�š�}�‰�•���š�Z�������o�}�}�����G�}�Á�X

 - Javon, 15 years old, SCD hemoglobin SS 

M
E

E
T

 T
H

E
 F

A
C

E
S



�:�µ�•�š���(���À���Œ�•���€���v���•���]�š�����+�����š���Z�]�•���Z���v���•�����v�����(�����š�����•��
�Á���o�o�X���t�Z���v���Z�]�•���Z���v���•�����v�����Z�]�•���(�����š���•�Á���o�o�X���������Z��
���v�������À���Œ�Ç���•�]���l�o���������o�o���‰���Ÿ���v�š���]�•�����]�+���Œ���v�š�X���d�Z���Ç��
�P�}���š�Z�Œ�}�µ�P�Z�����]�+���Œ���v�š���š�Z�]�v�P�•�U���•�}���•�}�u�����•�]���l�o����
�����o�o���‰���Ÿ���v�š�•���u���Ç���v�}�š�����Æ�‰���Œ�]���v�������}�š�Z���Œ���š�Z�]�v�P�•��
but at least you know the history of your 
�•�]���l�o���������o�o���‰���Ÿ���v�š�U���l�v�}�Á�]�v�P���š�Z�����G���Œ�����µ�‰�•�X���z�}�µ��
�l�v�}�Á���š�Z�������Œ�]�•�]�•���š�Z���š�����}���}�����µ�Œ���u�}�•�š���}�L���v�X���z�}�µ��
�l�v�}�Á�����Œ�}�µ�v�����š�Z�����Ÿ�u�����}�(���Ç�����Œ�X

�� �r���Z���P�P�]���[�•���D�}�š�Z���Œ�U�����‰�Œ�]�o��
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PART B ACCESS FOR SENIORS AND 
PHYSICIANS (ASP) COALITION
WHAT THEY DO 
�d�Z�������^�W�����}���o�]�Ÿ�}�v���Œ���‰�Œ���•���v�š�•���������Œ�}���������Œ�}�•�•�r�•�����Ÿ�}�v��
�}�(���h�^���Z�����o�š�Z�������Œ�����‰�Œ�}�À�]�����Œ�•�����v�����‰���Ÿ���v�š�������À�}�������Ç��
�}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�•�X���d�Z���•�������v�Ÿ�Ÿ���•�����Œ�������}�u�u�]�©�������š�}��
�����À���v���]�v�P���o�]�(���r�•���À�]�v�P���]�v�v�}�À���Ÿ�}�v���]�v���š�Z�����h�^�X��

�,�K�t���t���[�s�����,���>�W���������E�����t�,�z�� 
Over the course of the year, Sick Cells has signed 
�}�v�š�}���š�Z�Œ�������o���©���Œ�•���]�v���Œ���P���Œ���•���š�}���š�Z���������v�š���Œ�•���}�(��
�D�����]�����]�������v�����D�����]�����Œ�����^���Œ�À�]�����•�[���~���D�^�•���‰�Œ�}�‰�}�•������
rules of Part B coverage for drugs and their pricing 
�]�v�����Æ�X���^�]���l�������o�o�•���]�•�������Ÿ�À�����Á�]�š�Z���š�Z�]�•�����}���o�]�Ÿ�}�v�����������µ�•����
�v�����Œ�o�Ç���í�ï���‰���Œ�����v�š���}�(���š�Z�����•�]���l�o���������o�o���‰�}�‰�µ�o���Ÿ�}�v���µ�•����
�D�����]�����Œ�������•���‰���Œ�š���}�(���š�Z���]�Œ�������v���.�š�•�X���^�]���l�������o�o�•���Z���•��
���o�•�}���Œ�����Œ�µ�]�š�������u�µ�o�Ÿ�‰�o�����}�š�Z���Œ���•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•����
�}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�•�U���]�v���o�µ���]�v�P���š�Z�����^���������U���š�}���‰���Œ�Ÿ���]�‰���š����
�Á�]�š�Z���š�Z�]�•�����}���o�]�Ÿ�}�v�X

rare disease week

WHO WE WORKED WITH 
�d�Z�]�•���Ç�����Œ�U���Á�����Á�}�Œ�l�������Á�]�š�Z���š�Z�������À���Œ�Ç�>�]�(�����&�}�µ�v�����Ÿ�}�v��
�~���À���Œ�Ç�>�]�(���•�����v�����š�Z�����E���Ÿ�}�v���o���K�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v���(�}�Œ���Z���Œ����
���]�•�}�Œ�����Œ�•���~�E�K�Z���•�X�����À���Œ�Ç�>�]�(�����Z�}�•�š�������Z���Œ�������]�•�����•����
�t�����l���}�v�������‰�]�š�}�o���,�]�o�o���]�v���&�����Œ�µ���Œ�Ç�X��

WHAT WE DID 
Sick Cells worked with SCD volunteers to recruit and 
�‰�Œ���‰���Œ�����u�}�Œ�����š�Z���v���ð�ð���^�������‰���Ÿ���v�š�������À�}�����š���•���Á�Z�}��
came to Washington, DC and lobbied for rare disease 
���v�����•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�����o���P�]�•�o���Ÿ�}�v�X

�^�]���l�������o�o�•�����������u���������Ÿ�À�����]�v���Œ���Œ�������]�•�����•�����Á�����l�����µ�Œ�]�v�P���î�ì�í�ô�X��

WHAT ELSE WE DID 
�K�v���Z���Œ�������]�•�����•���������Ç���~�&�����Œ�µ���Œ�Ç���î�ô�•���^�]���l�������o�o�•�����©���v���������o�}�����Ç�������Ç���]�v���/�>���Z�}�•�š���������Ç���E�K�Z���X���t�Z�]�o�����š�Z���Œ���U���^�]���l�������o�o�•��
�����µ�����š�������•�š���š�����o���P�]�•�o���š�}�Œ�•�������}�µ�š���(�µ�v���]�v�P���P���‰�•���]�v���/�>���(�}�Œ���•�]���l�o���������o�o���‰���Ÿ���v�š�•�X���d�Z�����š�����u�����]�•���µ�•�•�������Á�]�š�Z���/�>���•���v���š�}�Œ�•��
�š�Z�����‰�Œ���À���o���v�������}�(���^�������]�v���š�Z�����•�š���š�������v�����š�Z�����v���������(�}�Œ���À�]�•�]���]�o�]�š�Ç�����š���š�Z�����•�š���š�����o���À���o�X��

ANOTHER RESULT 
���•�������Œ���•�µ�o�š���}�(���š�Z�]�•���Á�}�Œ�l�U���^�]���l�������o�o�•�[���W�Œ���•�]�����v�š�����v�������}�r�&�}�µ�v�����Œ�U�����•�Z�o���Ç���s���o���v�Ÿ�v���U���Á���•���v�}�u�]�v���š�������(�}�Œ���š�Z����
���À���Œ�Ç�>�]�(�����&�}�µ�v�����Ÿ�}�v�[�•���Z���Œ�����s�}�]���������Á���Œ�����]�v���‰���Ÿ���v�š�������À�}�������Ç�����š���š�Z�����^�š���š�����>���À���o�����v�����^�]���l�������o�o�•�����������u�����}�8���]���o��
�E�K�Z�����u���u�����Œ�•�X

ONE RESULT  
�d�Z�������À���Œ�Ç�>�]�(�����&�}�µ�v�����Ÿ�}�v���Œ���‰�}�Œ�š�������š�Z���š���š�Z�]�•���Á���•���š�Z�����o���Œ�P���•�š�����u�}�µ�v�š���}�(���^�����������À�}�����š���•���š�}�����©���v�����Z���Œ�������]�•�����•����
�t�����l�����À���Œ�X���&�}�Œ���u���v�Ç���^�����������À�}�����š���•�U���š�Z�]�•���Á���•���š�Z�����.�Œ�•�š���Ÿ�u�����š�Z���Ç���Á���Œ�����u�����������Á���Œ�����š�Z���š���^�������]�•�����}�v�•�]�����Œ����������
�Œ���Œ�������]�•�����•���X����



M
E

E
T

 T
H

E
 F

A
C

E
S

�E���t�^�>���d�d���Z
Goes out monthly 
�d�Z�����^�]���l�������o�o�•���v���Á�•�o���©���Œ���]�•���}�µ�Œ���u�}�•�š��
���}�v�•�]�•�š���v�š���(�}�Œ�u���}�(�����}�u�u�µ�v�]�����Ÿ�}�v��
�Á�]�š�Z���}�µ�Œ�����}�v�•�Ÿ�š�µ���v�š�•�X���d�Z�����v���Á�•�o���©���Œ��
goes out monthly on the last working 
�����Ç�X���/�š���Z���•���������v�������Ÿ�À�����(�}�Œ���u�}�Œ�����š�Z���v��
�š�Á�}���Ç�����Œ�•�X

The mailing list is growing 
This past year, our mailing list grew 
�•�]�P�v�]�.�����v�š�o�Ç�X���d�Z���v�l�•���š�}�������&���������}�}�l��
�����À���Œ�Ÿ�•�]�v�P���P�Œ���v�š�U���^�]���l�������o�o�•���Á���•�������o����
�š�}���Á�]�����v���š�Z�����v���Á�•�o���©���Œ�����µ���]���v���������v����
�Œ�������Z���u�}�Œ�����Œ���������Œ�•�X��



�<���/�^���Z���,�����>�d�,���E���t�^

�D���Œ�‹�µ�•�� �s���o���v�Ÿ�v���� ���v���� �Z�]�•�� �u�}�š�Z���Œ��
�&�Œ���v�����•������ �s���o���v�Ÿ�v���� �Á���Œ���� �(�����š�µ�Œ������
in a Kaiser Health News feature story 
about sickle cell disease on December 
�î�ò�U�� �î�ì�í�ó�X�� �d�Z���� �•�š�}�Œ�Ç�� �P���]�v������ �v���Ÿ�}�v���o��
���©���v�Ÿ�}�v�� �����]�v�P�� �‰�]���l������ �µ�‰�� ���Ç�� �}�µ�š�o���š�•��
like the Washington Post and USA 
�d�}�����Ç���Á���o�o���]�v�š�}���î�ì�í�ô�X��

NPR’S 1A

�D���Œ�‹�µ�•���Á���•�������P�µ���•�š���}�v���E�W�Z�[�•���í�����Œ�����]�}��
�•�Z�}�Á�� �]�v�� �&�����Œ�µ���Œ�Ç�X�� ���•�� ���� �(�}�o�o�}�Á�r�µ�‰�� �š�}��
�š�Z�����<���]�•���Œ���,�����o�š�Z���E���Á�•�����Œ�Ÿ���o���U���í�������]����
���� �•�š�}�Œ�Ç�� �����o�o�����U�� �^�t�Z�Ç�� �z�}�µ�� ���}�v�[�š�� �,�����Œ��
�����}�µ�š���^�]���l�o���������o�o�����v�Ç�u�}�Œ���X�_��

NATIONAL JOURNAL

���•�Z�o���Ç�� ���v���� �D���Œ�‹�µ�•�� �s���o���v�Ÿ�v���� �•�‰�}�l����
�Á�]�š�Z�� �š�Z���� �E���Ÿ�}�v���o�� �:�}�µ�Œ�v���o�U�� ���� �‰�}�o�]�Ÿ�����o��
news outlet for Congress, about the 
�]�u�‰�}�Œ�š���v�������}�(���š�Z�����•�]���l�o���������o�o�����]�o�o�X���d�Z����
story explained how the House bill 
�,�Z�� �î�ð�í�ì�� ���v���� �š�Z���� �^���v���š���� ���}�u�‰���v�]�}�v��
���]�o�o�� �^�X�î�ð�ò�ñ�� �Á�}�µ�o���� �]�u�‰�Œ�}�À���� �š�Z���� �����Œ����
�(�}�Œ�� �‰���Ÿ���v�š�•�� ���v���� �(���u�]�o�]���•�� �Á�]�š�Z�� �•�]���l�o����
�����o�o�����]�•�����•���X��

���������ó�����,�/�����'�K

ABC 7 Chicago – Co-founders 
�D���Œ�‹�µ�•�� ���v���� ���•�Z�o���Ç�� �s���o���v�Ÿ�v���U�� �]�v��
���}�o�o�����}�Œ���Ÿ�}�v���Á�]�š�Z���š�Z�������u���Œ�]�����v���Z������
Cross, appeared on a news segment 
�]�v�� ���������u�����Œ�X�� �d�Z���� �v���Á�•�� �•���P�u���v�š��
�Á���•�� �š�}�� ���v���}�µ�Œ���P���� �‰���Œ�Ÿ���]�‰���Ÿ�}�v�� �]�v��
�š�Z���� �'�Œ�����š���Œ�� ���Z�]�����P�}�� ���o�}�}���� ���Œ�]�À���X��
Marqus expressed his need for 
blood transfusions and discussed the 
�]�u�‰�}�Œ�š���v�������}�(�����o�}�}�������}�v���Ÿ�}�v���š�}���š�Z����
�•�]���l�o���� �����o�o�� ���}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X�� ���•�Z�o���Ç�� �•�‰�}�l����
about Sick Cells and how sickle cell 
���]�•�����•�����]�u�‰�����š�•���š�Z�����(���u�]�o�Ç�X

FOX 32 CHICAGO

�D���Œ�‹�µ�•�� �s���o���v�Ÿ�v���U�� �]�v�� ���}�o�o�����}�Œ���Ÿ�}�v��
with the Sickle Cell Disease 
���•�•�}���]���Ÿ�}�v�� �}�(�� �/�>�� ���Æ�����µ�Ÿ�À���� ���]�Œ�����š�}�Œ�U��
TaLana Hughes, appeared on a live 
segment in September for sickle cell 
���Á���Œ���v���•�•���u�}�v�š�Z�X���d�Z���Ç���•�‰�}�l�����}�v�����]�Œ��
�����}�µ�š���š�Z�������}�u�‰�o�]�����Ÿ�}�v�•���}�(���•�]���l�o���������o�o��
���]�•�����•���X

�^�]���l�������o�o�•���Z���•���Z�������u�µ�o�Ÿ�‰�o�����u�����]����
���v�P���P���u���v�š�•���š�Z�]�•���Ç�����Œ�X

Co-Founders, Marqus and Ashley 
�s���o���v�Ÿ�v���U�������Ÿ�À���o�Ç���µ�•�����š�Z���]�Œ���À�}�]�����•��
to spread awareness about sickle 
cell disease and bring other voices 
�]�v�š�}���š�Z���������À�}�������Ç���•�‰�������X���d�Z�]�•��
�•�����Ÿ�}�v���Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š�•���}�µ�Œ���u���]�v���u�����]����
���‰�‰�����Œ���v�����•���(�Œ�}�u���î�ì�í�ô�X

MEDIA
HIGHLIGHTS



The team’s partnerships are growing: 
Sick Cells strives to maintain and 

foster partnerships, inside and 
�}�µ�š�•�]�������}�(���š�Z�����•�]���l�o���������o�o�����}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X

�����µ�Œ�]�v�P���î�ì�í�ô�U���š�Z�����š�����u�[�•���‰���Œ�š�v���Œ�•�Z�]�‰�•��
grew to include many facets of the 
�•�]���l�o���������o�o�����Æ�‰���Œ�]���v�����X���d�Z�]�•���•�����Ÿ�}�v��
outlines our types of partnerships 

�š�Z���š���^�]���l�������o�o�•�����•�š�����o�]�•�Z�������š�Z�]�•���Ç�����Œ�X��

PARTNERSHIP



���o�o���/���Á���v�š�������š�}�����}���Á���•�������v�����X���/�����}�µ�o���v�[�š��
���������µ�•�����/�������Z�������•�}���u�µ���Z�X���/�����]�����u�Ç���•���Z�}�}�o��
�Á�}�Œ�l�U���/���Á���•�������•�š�Œ���]�P�Z�š�������•�š�µ�����v�š�X�����/���•�Ÿ�o�o���i�µ�•�š��
�Á���v�š�������š�}�������v�����X�����µ�š���Á�Z���v���]�š�����}�u�����š�}��
�����v���]�v�P�U�������]�v�P���������Z�����Œ�o���������Œ�U���/���Á���•�v�[�š�������Ÿ�À����
���•���u�}�•�š���P�]�Œ�o�•�X���^�}���v�}�Á�����Ç�������]�v�P�������P�Œ�}�Á�v��
woman, I got an opportunity to partner with 
someone to help me get a dance studio for 
�š�Z�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X

�� �r���>���š���Œ�Œ�]�����U���ï�ð���Ç�����Œ�•���}�o�����Á�]�š�Z���^�����U���Z���u�}�P�o�}���]�v���^�^��

RARE DISEASE PARTNERSHIPS 
�^�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�����]�•�����o���•�•�]�.���������•�������^�Œ���Œ�������]�•�����•���_���]�v���š�Z�����h�X�^�X���d�Z���Œ�������Œ�����u�µ�o�Ÿ�‰�o�����Œ���Œ�������]�•�����•�����v�}�v�‰�Œ�}�.�š�•��
�š�Z���š�u�(�}���µ�•���}�v���‰�}�o�]���Ç�����v�����o���P�]�•�o���Ÿ�}�v�U�����Œ�µ�P�������À���o�}�‰�u���v�š�U�����v�����•���Œ�À�]�����•���(�}�Œ���š�Z�����Œ���Œ�������]�•�����•�������}�u�u�µ�v�]�š�Ç�X�������Œ���Œ����
���]�•�����•�����]�•���������]�•�����•�����š�Z���š�����+�����š�•���î�ì�ì�U�ì�ì�ì���}�Œ���o���•�•���‰���}�‰�o�����]�v���š�Z�����h�v�]�š�������^�š���š���•�X���^�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�������+�����š�•�������}�µ�š��
�í�ì�ì�U�ì�ì�ì���‰���}�‰�o���X

�^�]���l�������o�o�•�������Ÿ�À���o�Ç���]�v���Œ�����•�������^�������‰���Ÿ���v�š�����v�P���P���u���v�š���]�v���š�Z�����Œ���Œ�������]�•�����•�����•�‰�������X���d�Z�]�•���Ç�����Œ�U���^�]���l�������o�o�•���i�}�]�v�������š�Z����
�E���Ÿ�}�v���o���K�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v���(�}�Œ���Z���Œ�������]�•�}�Œ�����Œ�•���~�E�K�Z���•�����•�������‰���]�����u���u�����Œ�X���t�������Œ�����š�Z�����.�Œ�•�š�����v�����}�v�o�Ç���•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•����
�}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v���š�}���i�}�]�v���E�K�Z���X�����^�]���l�������o�o�•���]�•�����o�•�}���‰���Œ�š���}�(���š�Z�����(�}�o�o�}�Á�]�v�P���}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�•�W��

GLOBAL GENES 
EVERYLIFE FOUNDATION  
INSPIRE

CHRONIC DISEASE AND MINORITY 
DISEASE PARTNERSHIPS
�^�]���l�������o�o�•�����Æ�‰���v���������‰���Œ�š�v���Œ�•�Z�]�‰�•���š�}�����Z�Œ�}�v�]�������]�•�����•�������v�����u�]�v�}�Œ�]�š�Ç�����]�•�����•�����}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�•�X�����}�u�‰�o�]�����Ÿ�}�v�•���(�Œ�}�u��
�^�����������µ�•�����u���v�Ç���}�š�Z���Œ�����}�u�‰�}�µ�v�������}�v���]�Ÿ�}�v�•�X���d�}�����v�•�µ�Œ�����š�Z���š�������Œ�}���µ�•�š���‰���Ÿ���v�š���À�}�]�������]�•���Z�����Œ���U���^�]���l�������o�o�•���Œ�����Œ�µ�]�š������
���v�����‰���Œ�Ÿ���]�‰���š�������]�v���}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�•���š�Z���š���š�Œ�����š�����•�‰�����š�•���}�(���^�������]�v���o�µ���]�v�P�W��

US PAIN FOUNDATION  
BIO 
MINORITY HEALTH QUALITY FORUM  
NATIONAL HEALTH COUNCIL 
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My mama did not hold me back from 
���v�i�}�Ç�]�v�P���u�Ç���o�]�(���X���t�����v���À���Œ���l�v���Á���Á�Z���v���/���Á���•��
�P�}�]�v�P���š�}���o�����À���X���D�Ç���u���u�����Á���•���o�]�l�����/�[�u���v�}�š��
�P�}�]�v�P���š�}���•�š�}�‰���Ç�}�µ���(�Œ�}�u���‰�o���Ç�]�v�P�������•�l���š�����o�o�U���/�[�u��
�v�}�š���P�}�v�v�����•�š�}�‰���Ç�}�µ���(�Œ�}�u�����}�]�v�P�����o�o���}�(���š�Z�]�•�X���/�š��
�P���À�����u�����u�}�Œ�����š�}���o�}�}�l���(�}�Œ�Á���Œ�����š�}���}�µ�š���}�(���o�]�(���X

 - Anthony, adult with SCD, hemoglobin SS
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SICKLE CELL DISEASE 
PARTNERSHIPS
�^�]���l�������o�o�•���Á�}�Œ�l�������Á�]�š�Z���u�µ�o�Ÿ�‰�o�����•�]���l�o���������o�o���}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�•���š�Z�Œ�}�µ�P�Z�}�µ�š���š�Z�����Ç�����Œ�X���t�������]�����•�}���š�}�������‰�š�µ�Œ�����š�Z�����‰���Ÿ���v�š��
�À�}�]�����•���]�v�����]�+���Œ���v�š���Œ���P�]�}�v�•���}�(���š�Z�����h�v�]�š�������^�š���š���•�X���t�Z���v���Á�������©���v���������Á���o�l�•�U���Á�����Á�}�Œ�l�������Á�]�š�Z���š�Z�����o�}�����o���•�]���l�o���������o�o��
�}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�•���š�}���Œ�����Œ�µ�]�š���‰���Œ�Ÿ���]�‰���v�š�•�����v�����Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š���š�Z���]�Œ���o�}�����o�����Z���o�o���v�P���•�����v�����•�š�}�Œ�]���•�X���^�]���l�������o�o�•���Á�}�Œ�l�������Á�]�š�Z���š�Z����
�^�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�������•�•�}���]���Ÿ�}�v���}�(�����u���Œ�]�������]�v�������À�}�����Ÿ�v�P���(�}�Œ���š�Z�����(�������Œ���o���•�]���l�o���������o�o�����]�o�o���~�^�X�î�ð�ò�ñ�����v�����,�Z�X���î�ð�í�ì�•��
�š�Z���š���Á���•���•�]�P�v�������]�v�š�}���o���Á�����µ�Œ�]�v�P���î�ì�í�ô�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���Ÿ�}�v�•���]�v���î�ì�í�ô�W

SCDAA 
SICKLE CELL DISEASE 
SICKLE CELL THALASSEMIA  
ASSOCIATION OF IL PATIENT NETWORK 
FOUNDATION FOR SICKLE CELL DISEASE OF TENNESSEE 
SICKLE CELL 101 
BOLD LIPS FOR SICKLE CELL 
THE SICKLE CELL FORUM 
THE MARTIN CENTER 
�h�Z�/���>�����X���K�t���E�^���^�������^�/���<�>���������>�>�����/�^�����^�������^�^�K���/���d�/�K�E���K�&���d�,�����D�/���t���^�d



FINANCIAL
HIGHLIGHTS

Sick Cells saw growth from 2017 to 
�î�ì�í�ô�X���d�Z�����}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v���}�‰���Œ���š������
�Á�]�š�Z���À�}�o�µ�v�š�����Œ���•�š���+�����v�����µ�•�������(�µ�v���•��
�(�}�Œ���}�‰���Œ���Ÿ�}�v�•���}�µ�š�•�]�������}�(�����}�v���š������
�•���Œ�À�]�����•�X���d�Z�]�•���•�����Ÿ�}�v���•�Z���Œ���•��
�.�v���v���]���o���Z�]�P�Z�o�]�P�Z�š�•���(�Œ�}�u���î�ì�í�ô�X

Below are the following highlights:

�z�����Œ�����v���]�v�P�r���������u�����Œ���ï�í�U���î�ì�í�ó 
�'�Œ�}�•�•���Œ���À���v�µ�����Á���•���¨�í�U�ò�ò�õ�X�ì�ñ���~�(�}�Œ�u���Ÿ�}�v�•��
�:�µ�o�Ç���š�Z�Œ�}�µ�P�Z�����������u�����Œ���î�ì�í�ó�X
Year ending-December 31, 2018 
�'�Œ�}�•�•���Œ���À���v�µ�����Á���•���¨�î�ò�U�ì�ì�ó�X�ñ�ó�V�������ò�ð�9��
�]�v���Œ�����•���V�����}�v�Ÿ�v�µ�������P�Œ�}�Á�š�Z���š�}���•�µ�‰�‰�}�Œ�š��
�À�]�•�]�}�v�����v�����P�}���o�•�X
Year-end December 31, 2018 
�Z���À���v�µ���•�����©�Œ�]���µ�š�������š�}���‰�Œ�]�À���š�������}�v���Ÿ�}�v�•�U��
fundraising, loyal supporters,  
���v�������}�v�š�Œ�]���µ�š�}�Œ�•�X



REVENUE
FLOW

ADVOCACY GRANTS
81%

DONATIONS
9%

FUNDRAISERS
10%

EXPENSES
$ 15,449.97

REVENUE
$ 41,456.36

2018
FINANCIAL

REPORT

OPERATIONS RESULTS

REVENUE AND EXPENSES TABLES
�d�,�����d�����>���^�������>�K�t���^�h�D�D���Z�/�•�����^�/���<�������>�>�^�����E�E�h���>���&�/�E���E���/���>�������d�/�s�/�d�z

Financial Summary 
(Combined Financial Summary for Fiscal Years 2017/2018)

�Z���À���v�µ���•

Investment Income 
�&�µ�v���Œ���]�•�]�v�P�l���}�v���Ÿ�}�v�•�� 
Advocacy Grants 

�d�}�š���o���Z���À���v�µ���•��

���Æ�‰���v�•���•

�����u�]�v�]�•�š�Œ���Ÿ�À���l�'���v���Œ���o 
Bank Fees 
Program Services 
Other

�d�}�š���o�����Æ�‰���v�•���•

Remaining Resources

Current Assets (2018) 
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Awareness is really big ‘cause not a lot of 
�‰���}�‰�o�����l�v�}�Á�������}�µ�š���]�š�X���d�Z���Ç���•�}�u���Ÿ�u���•���•���Ç��
“Oh, I have sickle cell” and a lot of people 
���}�v�[�š���l�v�}�Á���Z�}�Á�����������š�Z�������]�•�����•�����]�•�X���z�}�µ���o�}�}�l��
�‰���Œ�(�����š�o�Ç���.�v�������v�����Ç�}�µ���•���Ç���Ç�}�µ�[�Œ�����•�]���l�����v����
�š�Z���Ç���š�Z�]�v�l���Ç�}�µ�[�Œ�����v�}�š���•�]���l���}�Œ���š�Z���š���Ç�}�µ�[�Œ�����o�Ç�]�v�P��
�Z�����µ�•�����Ç�}�µ�����}�v�[�š���o�}�}�l���•�]���l�X

 - Mariza, 22 year old, with SCD, hemoglobin SS

DONORS AND CORPORATE 
ADVOCACY GRANTS
�K�µ�Œ���Œ���À���v�µ�����Á���•���P���v���Œ���š�������š�Z�Œ�}�µ�P�Z���š�Z�����(�}�o�o�}�Á�]�v�P�����À���v�µ���•�W

PRIVATE DONORS 
FACEBOOK DONATIONS THROUGH NETWORK FOR GOOD 
�t�/�'�'�/�E�[���K�h�d�����E�E�h���>���&�h�E���Z���/�^���Z 
STONEWALL KICKBALL LEAGUE

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

BLUEBIRD BIO 
NOVARTIS PHARMACEUTICALS 
GLOBAL BLOOD THERAPEUTICS 
PFIZER PHARMACEUTICALS

OTHER GRANTS

GOOGLE NONPROFIT GRANT

Sick Cells receives unlimited email addresses, a web 
domain,unlimited G-Suite services, and $10,000 a 
�u�}�v�š�Z���]�v���'�}�}�P�o���������Á�}�Œ���•�X���t�����Á�]�o�o�����}�v�Ÿ�v�µ�����š�Z�]�•��
�P�Œ���v�š���]�v���î�ì�í�õ�X��

FACEBOOK ADVERTISING GRANT 
�^�]���l�������o�o�•���Œ�������]�À�������¨�ñ�ì�ì���]�v���&���������}�}�l�������À���Œ�Ÿ�•�]�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���©���Œ�X

�^�]���l�������o�o�•���Œ�������]�À�������u�µ�o�Ÿ�‰�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



CLOSING
�t�������Œ�������}�u�u�]�©�������š�}���u���l�]�v�P�����v��
impact: ���•�����v���}�Œ�P���v�]�Ì���Ÿ�}�v�U���^�]���l��
�����o�o�•���]�•�����}�u�u�]�©�������š�}�������À�}�����Ÿ�v�P���}�v��
�����Z���o�(���}�(���•�]���l�o���������o�o�����]�•�����•�����‰���Ÿ���v�š�•�U��
�(���u�]�o�]���•�����v���������Œ���P�]�À���Œ�•�X���d�Z�]�•�����v�v�µ���o��
report is a testament to our standards 
�}�(���š�Œ���v�•�‰���Œ���v���Ç�����v�������}�v�Ÿ�v�µ�}�µ�•��
�•�š�Œ�]�À�����(�}�Œ���P�Œ�}�Á�š�Z�X���t�����o�}�}�l���(�}�Œ�Á���Œ����
to growing, sharing, and making an 
even larger impact within the SCD 
���}�u�u�µ�v�]�š�Ç���]�v���î�ì�í�õ
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