Ad\/ﬁcacy" Q/ Alnylam

for Imp:&(:t

DANE, Living with h yloidosis CECE, Living with hATTR Amyloidosis with an Acute Hepatic Porphyria

Programa de subvenciones «Advocacy
for Impact Grants» de Alnylam

GUIA PARA LA PRESENTACION DE SOLICITUDES



Ad\focacy >7/ Alnyl arm

for Impact

El programa «Advocacy for Impact Grants» de subvenciones para asociaciones de pacientes es un programa mundial
competitivo que tiene como objetivo motivar a las asociaciones de los pacientes a desarrollar proyectos que aborden
las necesidades fundamentales no cubiertas en la comunidad de enfermedades raras que atienden. En nuestros
valores, desde Alnylam valoramos y comprendemos cémo la blsqueda y el desarrollo de ideas innovadoras puede
crear iniciativas de alto impacto que conduzcan al cambio. Por lo tanto, queremos brindar a las asociaciones de
pacientes los recursos y el espacio necesarios para llevar a buen término sus nuevos proyectos e ideas.

«Advocacy for Impact Grants» es un programa de alcance mundial, y Alnylam reconoce que las necesidades no
cubiertas seran diferentes en cada localizacion y comunidad. Animamos a las asociaciones de pacientes de todo el
mundo a presentar sus proyectos destinados especificamente a satisfacer las necesidades Unicas o especiales de la
comunidad a la que atienden.

Para ayudar a las asociaciones de pacientes en el proceso de solicitud, hemos elaborado esta Guia para la
presentacion de solicitudes, en la que se proporciona informacion adicional sobre:

e FElegibilidad
e Proceso de solicitud

e (Criterios de revision

e Presentacion de la solicitud por internet
e Preguntas frecuentes

e (Como contactar con nosotros

Lea la Guia para la presentaciéon de solicitudes en su totalidad antes de comenzar el proceso de solicitud por
internet.

ELEGIBILIDAD

El programa «Advocacy for Impact Grants» analizara las solicitudes de asociaciones de pacientes de todo el
mundo que tengan condicién de organizacién sin animo de lucro/con fines benéficos. Los proyectos descritos
en la solicitud deben ser proyectos nuevos que afecten a las comunidades de pacientes con amiloidosis TTR,
porfirias hepaticas agudas y/o hiperoxaluria primaria tipo 1en al menos una de las siguientes modalidades:

e Aumentar el conocimiento de la enfermedad y el acceso al diagndstico.

o Ofrecer formacién a pacientes, familias, cuidadores, profesionales sanitarios y/o publico en general.

e Mejorar la atencidn al paciente.

Los proyectos descritos en la solicitud pueden ser una colaboracién entre dos grupos de asociacién de pacientes,
pero no es obligatorio.
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LOS GRUPOS DE ASOCIACIONES DE PACIENTES QUE REUNAN LOS REQUISITOS:

e Deben tener condicidon de organizacién sin animo de lucro/con fines benéficos en su pafls.

e También pueden proporcionar servicios a otras comunidades de pacientes, pero la solicitud debe centrarse en las
comunidades de amiloidosis por TTR, porfirias hepaticas agudas y/o hiperoxaluria primaria tipo 1.

e Pueden presentar las solicitudes en cualquier idioma y una empresa de traduccion independiente traduciré todas
las solicitudes al inglés para un comité de revision compuesto por expertos externos e internos.

e Podran presentar solo una solicitud cada afo, independientemente de si la presentan como parte de una
colaboracién o de forma independiente.

Los destinatarios de las subvenciones seran aptos para volver a presentar una solicitud; sin embargo, deben esperar un
ciclo de solicitud (un afo) antes volver a postularse para este programa.

Todas las solicitudes deben presentarse a través del proceso de solicitud por internet y deben completarse totalmente
e incluir todos los materiales que se piden.

Los destinatarios de las subvenciones se anunciaradn a comienzos de 2019. Los proyectos descritos en las solicitudes
aprobadas deben completarse en el plazo de un aflo y medio después de que se otorga la subvencion.

PROCESO DE SOLICITUD

‘ PASO 1: PREPARACION (DEL 24 AL 28 DE OCTUBRE)

Revisar en su totalidad la Guia para la presentacién de solicitudes en la que se detallan la elegibilidad, la
informacion y los materiales necesarios para la solicitud, las preguntas frecuentes, el proceso de revision
y los criterios de revision.

0 PASO 2: PRESENTACION (DEL 29 DE OCTUBRE AL 10 DE DICIEMBRE)

Solo se aceptaran solicitudes por internet. Se pedira a los grupos que:

e Creenuna cuenta.

e Respondan una breve serie de preguntas sobre la informacion general del grupo y el proyecto.

e Carguen documentos justificativos, incluida una descripcién detallada del proyecto, los parametros
que se usaran para medir el impacto del proyecto y un presupuesto detallado.

Consulten el apartado «Solicitud por internet» a continuacién (afadir el enlace) para ver la lista de las
preguntas que se les haran a los grupos y los documentos justificativos que se requieren para
cumplimentar la solicitud por internet.
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Tras finalizar el periodo de presentacién, un comité de expertos externos e internos revisara todas las
solicitudes. Para obtener mas informacién sobre el proceso y los criterios de revisién, consultar el apartado
«Criterios de revisién» a continuacion.

° PASO 3: REVISION (DICIEMBRE DE 2018 AL 29 DE ENERO)

Todos los solicitantes seran informados de los resultados del proceso de revisiéon a comienzos de 2019.
Se distribuird un anuncio publico con la lista de destinatarios y los proyectos seleccionados después de
que se haya notificado a todos los grupos.

° PASO 4: NOTIFICACION (A COMIENZOS DE 2019)

a PASO 5: EVALUACION (A MEDIADOS DE 2020)

Un afio y medio después de recibir la financiacién, los grupos deberan presentar un formulario de
evaluacién que demuestre el impacto del proyecto.

CRITERIOS DE REVISION

Un comité de revisién formado por expertos externos e internos revisara las solicitudes y otorgara las subvenciones
con base en la identificacién clara de una necesidad no cubierta y cémo la cubrira el proyecto, un plan de ejecucién
detallado, el impacto estimado en la comunidad de destino y el método para medir el éxito del proyecto.
Concretamente, el comité de revision evaluara cada solicitud con base en las siguientes categorias:

NECESIDAD NO CUBIERTA

e |dentifica claramente una necesidad no cubierta en las comunidades de amiloidosis TTR, porfirias hepaticas
agudas y/o hiperoxaluria primaria tipo 1.

e Programa ideado para 1) aumentar el conocimiento de la enfermedad y el acceso al diagndstico, 2) ofrecer
formacion a pacientes, familias, cuidadores, profesionales sanitarios y/o publico en general o 3) mejorar la
atencion al paciente.

e «Advocacy for Impact Grantsy» es un programa de alcance mundial, y Alnylam reconoce que las necesidades no
cubiertas seran diferentes en cada localizacion y comunidad. Animamos a las asociaciones de pacientes de todo
el mundo a presentar sus proyectos destinados especificamente a satisfacer las necesidades Unicas o especiales
de la comunidad a la que atienden.
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EJECUCION

e Describe una estrategia efectiva, adecuada en el tiempo y viable que se ajusta adecuadamente al tamafo del
grupo y a las proyecciones de dotacion de personal del proyecto, lo que permite a la asociacién de pacientes
ejecutar de manera realista el proyecto descrito en la solicitud.

e Se puede completar de manera realista en el plazo y con el presupuesto propuestos.

IMPACTO

e Proporciona una solucién Unica a las necesidades de las comunidades de amiloidosis TTR, porfirias hepaticas
agudas y/o hiperoxaluria primaria tipo 1.

e Demuestra claramente de qué modo el proyecto sera valioso, relevante y supondra un cambio para su comunidad.

e Ofrece la posibilidad de que los conocimientos adquiridos en el proyecto se utilicen para influir en las
comunidades mas alla de la ejecucién inicial del programa.

e Estacategoria serd el doble de importante que las otras categorias en revision.

EVALUACION

e Describe pardmetros claros de éxito y los métodos que se utilizaran para medirlos.

SOLICITUD POR INTERNET

Las solicitudes se aceptaran por internet en cualquier idioma desde el 29 de octubre hasta el 10 de diciembre de 2018.
Una empresa de traduccién independiente traducira todas las solicitudes al inglés para el comité de revision.

En la solicitud se pide informaciéon de contacto y general del grupo de la asociacién de pacientes que solicita la

subvencidn, y también los detalles del proyecto propuesto. Los grupos tendran que responder una serie de preguntas

y presentar:

e Lista de miembros de la Junta directiva.

e Presupuesto operativo anual del grupo.

e Presupuesto detallado y pormenorizado del proyecto.

e Cronograma del proyecto.

e Comprobante que acredite condicién de organizacion sin animo de lucro/con fines benéficos [formularios W-9,
W-8 u otros formularios econémicos/fiscales].

e Siel grupo resulta elegido como destinatario, una declaracién de compromiso o de intenciones en la que se indica
por escrito el propdsito de ejecutar el proyecto propuesto si se recibe financiacion.

A continuacion se puede consultar una vista previa y explicacién de las preguntas que se haran en la solicitud
por internet.
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INFORMACION DEL GRUPO

En esta serie de preguntas, se pedira informacién basica general del grupo.

Informacién general
1) Nombre del grupo
—  Debe coincidir con el nombre que esta registrado a nivel nacional.
2) Direccion
3) Pais
4) Teléfono principal
5) Direccion de correo electrénico
6) Fax (opcional)
7) Direccién del sitio web (opcional)

Informacién béasica
8) Afio de fundacidn
9) ¢A qué poblacion de pacientes atiende?
—  Podrd elegir de una lista desplegable que incluye:
- Amiloidosis
- Porfirias
- Hiperoxaluria
- Diversas enfermedades raras
- Otro (cuadro de texto que puede completar)
10) Informacion adicional sobre la poblacion de pacientes
— Incluir la ubicacion geografica y cualquier otra informacion importante sobre las personas a las que
se atiende.
11) Declaracién de objetivos
12) Descripcion breve del grupo
—  Escribir una descripcion general del enfoque central y programa o programas principales del grupo en 300
palabras o menos.
13) Numero de empleados
—  Este debe ser el numero total de empleados a tiempo completo y a tiempo parcial.
14) Numero de empleados voluntarios/voluntarios
15) Juntadirectiva
— Lista de todos los miembros actuales de la Junta, nombres y apellidos y cargo de cada uno, O adjuntar un
documento aparte con esa informacion. Si se adjunta un documento, indicar «no procedey en el cuadro de
texto a continuacion.
16) ¢En este momento hay funcionarios publicos, funcionarios gubernamentales o empleados del gobierno entre los
miembros de la Junta directiva del grupo?
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17) Silarespuesta es «Siy, identificar a) al miembro, b) su cargo en la Junta, y ¢) cudl es su funcién publica o
gubernamental. Si la respuesta es «Now, escribir «no procedey» en el cuadro de texto a continuacion.

—  Ej.: John Smith - Secretario - Alcalde de Chicago, IL

18) Describir o cargar el presupuesto operativo anual del grupo cumplimentando el cuadro de texto o haciendo clic
en el botén «Cargary» a continuacion. Si se adjunta un documento, indicar «no procede» en el cuadro de texto

a continuacion.

—  Un presupuesto operativo es una prevision pormenorizada de todos los ingresos y gastos estimados durante
un periodo determinado (generalmente un afo). Los ingresos son el dinero que un grupo aporta a la
organizacion a través de recaudacion de fondos, subvenciones, etc. Los gastos incluyen todo el dinero
gastado a través de las operaciones de la organizacion, como gastos generales, costes de programas, etc.

19) Cddigo de la moneda local

— Un codigo de moneda es un codigo que indica la moneda utilizada en el pais. El codigo ingresado determinara
la moneda en la que se pagard la financiacion. Los pagos se realizaran en dolares estadounidenses a menos
que se especifigue otra moneda.

20) éHarecibido apoyo de Alnylam en este afio natural?

—  Se pedird que se responda Si'o No. Nota. Si se recibio financiacion previamente, el grupo no gueda
descalificado para recibir una subvencion. Alnylam debe dar seguimiento y comunicar todos los pagos
realizados a los grupos de asociaciones de pacientes.

21) Silarespuesta ala pregunta anterior es «Si», {cudl fue la cantidad y la finalidad del apoyo recibido?

— Anotar la cantidad y una descripcion de la finalidad para la cual se proporciond financiacion.

INFORMACION DE CONTACTO

En esta serie de preguntas, se pedira informacién de contacto general del principal punto de contacto para
esta solicitud.

Informacién de contacto principal

22) Prefijo (opcional)

23) Nombre

24) Apellidos

25) Cargo en el grupo (p. ej., director ejecutivo, responsable de desarrollo, secretario, etc.)
26) Teléfono

27) Direccién de correo electrénico

28) Fax (opcional)
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Informacién del beneficiario
Se pedird cumplimentar este apartado solo si el grupo que recibe financiacién no es el grupo identificado
previamente en el apartado «Informacién del grupox». Nota: Si se trata de otro grupo, serd necesario cumplimentar

todos los campos.

29) Nombre del grupo beneficiario
30) Direccién completa del beneficiario
31) Pais del beneficiario
32) ldentificacién fiscal del beneficiario
—  Esto solo se requiere para grupos en los EE. UU.
33) Cddigo de la moneda local
—  Un codigo de moneda es un codigo que indica la moneda utilizada en el pars. El codigo ingresado determinard
la moneda en la que se pagard la financiacion. Los pagos se realizaran en dolares estadounidenses a menos
que se especifigue otra moneda.
34) Informacién adicional del beneficiario/notas
—  Siel beneficiario no es el grupo solicitante, explicar la relacion entre las partes.

INFORMACION DEL PROYECTO

En esta serie de preguntas, se haran preguntas relacionadas con el proyecto que se propone.

Informacién del proyecto
35) Titulo del proyecto
36) ¢Cudl es la cantidad solicitada (méximo de 50.000 dédlares estadounidenses)?
37) éCuadl es el presupuesto general de este proyecto?
38) Describir o cargar un presupuesto pormenorizado del proyecto cumplimentando el cuadro de texto o haciendo
clic en el botén «Cargary» a continuacion. Si se adjunta un documento, indicar «no procede» en el cuadro de texto
a continuacion.
39) Si Alnylam no financiara el proyecto en su totalidad, describir cémo se financiara la cantidad restante. Si sera
financiado solo por Alnylam, escribir «no procede».
—  Siel proyecto supera el maximo de 50.000 ddlares estadounidenses, definir como se financiard la cantidad
restante (fuentes de financiacion adicionales, etc.).
40) Indicar en cual o cudles areas de enfermedad se centra la solicitud.
—  Podrd elegirse una o mas de las siguientes enfermedades para el proyecto propuesto
- Amiloidosis TTR
- Porfirias hepaticas agudas
- Hiperoxaluria primaria tipo 1
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471) Indicar la categoria de financiacion que se busca impactar con el proyecto (debe ser una o mas de las siguientes):
— Aumentar el conocimiento de la enfermedad y el acceso al diagndstico.

—  Ofrecer formacion a pacientes, familias, cuidadores, profesionales sanitarios y,/o publico en general.
—  Mejorar la atencion al paciente.

42) LA qué region geografica o comunidad se dirigira este proyecto?

—  Definir donde (paises, regiones o ciudades) se ejecutard el proyecto, y qué dreas geograficas se veran
impactadas por el proyecto (en 100 palabras o menos).

43) ¢Cudl es el panorama de la enfermedad en el drea geografica en la que trabaja el grupo?

—  Por ejemplo, nivel de conocimiento, apoyo del gobierno, nimero de personas afectadas, acceso a la asistencia
sanitaria, desafios o barreras en el diagnostico o la asistencia, etc.

44) Proporcionar un resumen del proyecto propuesto, incluyendo lo que lo hace innovador y/o una solucién tnica
(1000 palabras o menos).

45) éCual es la necesidad no cubierta en las comunidades de amiloidosis TTR, porfirias hepaticas agudas y/o
hiperoxaluria primaria tipo 1 que el disefio del proyecto propone impactar?

—  Proporcionar un resumen de la necesidad o necesidades especificas no cubiertas que abordara este proyecto.

46) iCudles son los objetivos del proyecto?

—  Resumir el objetivo u objetivos cuantificables del proyecto propuesto en 500 palabras o menos.

47) ¢éCudl es la estrategia para completar este proyecto?

—  Dar un resumen pormenorizado por escrito de la estrategia o enfoque que se utilizara para completar este
proyecto, como por ejemplo, dotacion de personal, recursos o herramientas a utilizar, etc.

48) Describir o cargar un cronograma detallado del proyecto cumplimentando el cuadro de texto O haciendo clic en el
botén «Cargar» a continuacion. Si se adjunta un documento, indicar «no procede» en el cuadro de texto a
continuacion.

49) iCoémo se medira el impacto del proyecto? (Cudles son los pardmetros de éxito de este proyecto y qué métodos
se usaran para medirlos?

—  Describir los métodos de medicion propuestos y las herramientas que se usaran para medir.

DOCUMENTOS A ADJUNTAR

Cada grupo también debera adjuntar lo siguiente:

e Comprobante que acredite la condicion de organizacién benéfica del beneficiario.
—  El beneficiario es el grupo que recibiria financiacion para esta solicitud si resulta elegido como destinatario.
—  Para beneficiarios en los EE. UU.: cargar una copia de la carta de exencion impositiva del IRS de los EE. UU. en
el que se indique la identificacion fiscal y situacion fiscal, o el formulario W-9. Enlace a un W-9:
https.//www.irs.gov/pub/irs-pdt/fw9.pdf
—  Para beneficiarios fuera de los EE. UU.: cargar un documento oficial del gobierno en gue se demuestre la
condicion de organizacion benéfica del grupo en el pais.
e Documento adicional: para documentos justificativos adicionales.
e Documento adicional: para documentos justificativos adicionales.
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PREGUNTAS FRECUENTES

1. éQué es «Advocacy for Impact Grants»?
«Advocacy for Impact Grants» es un programa mundial competitivo de subvenciones que tiene como objetivo
inspirar soluciones a necesidades cruciales no cubiertas en la comunidad de enfermedades raras.

2. ¢éPor qué Alnylam respalda un programa de estas caracteristicas?
En nuestros valores, Alnylam valora y comprende cémo la blisqueda y el desarrollo de ideas innovadoras puede
crear iniciativas de alto impacto que conduzcan al cambio. Lanzamos este programa de subvenciones
competitivas para brindar a las asociaciones de pacientes los recursos y el espacio para llevar a cabo proyectos e
ideas innovadores. Este programa anima a los grupos a ser creativos en el disefio y la implementacion de ideas
nuevas que seguiran ayudando a avanzar a sus comunidades.

«Advocacy for Impact Grants» es un programa de alcance mundial, y Alnylam reconoce que las necesidades no
cubiertas seran diferentes en cada localizaciéon y comunidad. Animamos a las asociaciones de pacientes de todo el
mundo a presentar sus proyectos destinados especificamente a satisfacer las necesidades Unicas o especiales de
la comunidad a la que atienden.

3. ¢éQuiénes son aptos para presentar una propuesta?
El programa «Advocacy for Impact Grantsy» esta abierto a las asociaciones de pacientes en todo el mundo. Las
asociaciones de pacientes que relinan los requisitos deben tener una condicién de «sin animo de
lucro/beneficencia» en su pais y solo pueden presentar una solicitud al afio. Los proyectos pueden ser una
colaboracién entre dos asociaciones, pero no es obligatorio. Las asociaciones de pacientes también pueden
proporcionar servicios a otras comunidades de pacientes, pero el proyecto propuesto por el grupo debe centrarse
en las comunidades de amiloidosis TTR, porfirias hepaticas agudas y/o hiperoxaluria primaria tipo 1.

4. ¢éHay restricciones en el uso de la financiacién?
La financiacién concedida a través del programa « Advocacy for Impact Grants» no se puede utilizar para lo
siguiente, si forma parte del proyecto general:
e Lafinanciacién no se puede utilizar para tratar pacientes.
e Lafinanciacion no se puede utilizar para permitir el acceso del paciente a un fdrmaco de una empresa
especifica (producto, tratamiento, etc.) ni para la formacién especifica sobre un farmaco.

5. éCdémo sabe una asociacién de pacientes si tiene la condicién de organizacién benéfica en su pais?
Cada pais tiene su propia manera de reconocer la condicion de organizacion benéfica de los grupos. Para ser apto,
el grupo debe proporcionar documentacién oficial que demuestre su condicién de organizacién benéfica en su
pais. Algunos ejemplos de documentos justificantes de esta condicion son:
e Carta de determinacion del IRS 501 (c) (3).
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10.

1.

e Una carta del gobierno en la que se reconozca oficialmente la condicién de organizacion benéfica del grupo.

éPuede una asociacién de pacientes presentar una solicitud para «Advocacy for Impact Grants» si recibié
financiacién de Alnylam previamente?

Si. En un apartado de la solicitud por internet se pide a los solicitantes que indiquen si han recibido financiacion de
Alnylam previamente. Si el grupo responde afirmativamente, se debe indicar el importe de financiacion que
recibieron. Sin embargo, el grupo no sera excluido del programa de subvenciones si ha recibido financiacion
previamente.

Las asociaciones de pacientes que reciben una subvencidn a través de este programa podran volver a presentar
una solicitud; sin embargo, para ello deben esperar a que transcurra un ciclo de solicitud (un afio).

¢Cémo hace una asociaciéon de pacientes para presentar una solicitud? éCuéndo se aceptan las solicitudes?
Las solicitudes se aceptaran por internet entre el 29 de octubre y el 10 de diciembre de 2018 en cualquier idioma.

¢Qué se requiere como parte del proceso de solicitud?

En la solicitud se pide informacién de contacto y basica sobre la asociacion de pacientes que solicita la subvencidn,
asi como los detalles requeridos del proyecto propuesto. Todos los grupos deben presentar también un
cronograma del proyecto, un presupuesto detallado, un plan de dotacién de personal, un plan de evaluacion, la
prueba de la condicidn de organizacién benéfica [W-9 u otro formulario financiero/fiscal] y también una
declaracién de la organizacion (y conjunta) de compromiso o de intenciones en la que se indica por escrito el
propdsito del grupo de ejecutar el proyecto propuesto si se recibe financiacion.

éPueden las asociaciones de pacientes presentar mas de una solicitud?
Las asociaciones de pacientes que retinan los requisitos pueden presentar solo una solicitud al afio.

éPueden las asociaciones de pacientes presentar una solicitud para ampliar o mejorar un

programa existente?

No. El programa «Advocacy for Impact Grants» esta destinado Unicamente a financiar proyectos nuevos que
afecten a las comunidades de amiloidosis TTR, porfirias hepaticas agudas y/o hiperoxaluria primaria tipo 1.

¢Qué pasa si una solicitud no se encuentra en una de las tres dreas de enfermedad o no encaja en una de las
categorias especificas?

En su primer afio, el programa «Advocacy for Impact Grants» se centrara en las comunidades de pacientes de
amiloidosis TTR, porfirias hepaticas agudas e hiperoxaluria primaria tipo 1, y busca especificamente financiar
proyectos que afecten a estas comunidades mediante un mayor conocimiento de la enfermedad y acceso al
diagnéstico, formacién y mejora de la atencion al paciente.

Programa De Subvenciones «Advocacy For Impact Grants» De Alnylam Guia Para La Presentacion De Solicitudes N



http://www.alnylam.com/about-alnylam/grants-at-alnylam/advocacy-for-impact-grants/

Ad\focacy .
for Impact )ZAl nylam

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Consultar a mediados de 2019 la informacidn sobre el afio 2 del programa y los requisitos de elegibilidad en ese
momento.

éCuanto apoyo se otorgara?

«Advocacy for Impact Grants» reconocera y financiara solicitudes de hasta 50.000 ddlares estadounidenses de
asociaciones de pacientes cuyos objetivos sean 1) aumentar el conocimiento de la enfermedad y el acceso al
diagndstico, 2) ofrecer formacién a pacientes, familias, cuidadores, profesionales sanitarios y/o publico en general
o 3) mejorar la atencién al paciente.

éCuando se entregara la financiacién?
Los destinatarios de las subvenciones se anunciaradn a comienzos de 2019. Los proyectos deben completarse en el
plazo de un afio y medio una vez que se otorga la subvencion.

¢El proyecto debe durar exactamente un afio y medio? éPuede durar menos o mas tiempo?

No es necesario que la duracion del proyecto descrito en la solicitud sea de exactamente un afio y medio, aunque
los proyectos deben completarse en el plazo de un afio y medio después de que se otorga la subvencion. Como
parte de la solicitud por internet se requiere presentar un cronograma detallado, incluyendo la planificaciény la
ejecucion.

¢Cémo se tomaran las decisiones de financiacién?

Un comité de revisién formado por expertos externos e internos revisara las solicitudes y determinara el o los
destinatarios de la subvencion basandose en la identificacidn clara de una necesidad no cubierta, el plan de
ejecucion, el nivel de impacto en la comunidad de destino y la estrategia de evaluacion.

¢Quiénes componen el comité de revisién?
El comité de revision incluye expertos internos (de Alnylam) y externos.

¢éSe avisara a cada grupo si su solicitud no recibe financiacién? éCuéando se informara a los grupos?

Se informara a todos los grupos sobre los resultados del proceso de revisidn. Se distribuird un anuncio publico con
los destinatarios de la subvencidn y los proyectos seleccionados después de que se haya notificado a todos los
grupos.

éPueden los grupos postularse al afio siguiente?

Las asociaciones de pacientes que reciben una de las subvenciones del programa «Advocacy for Impact
Grants» podrén volver a postularse; sin embargo, deben esperar un ciclo de solicitud (un afio) antes de volver
a presentarla.

A mediados de 2019 se podréa consultar informacién sobre el afio 2 del programa'y los requisitos de elegibilidad
en ese momento.

Programa De Subvenciones «Advocacy For Impact Grants» De Alnylam Guia Para La Presentacion De Solicitudes 12




Ad\focacy

for Impact )ZAl nylam

19. éCual es el contacto para hacer otras preguntas?
Se puede ver mas informacidn en nuestro sitio web o bien enviar un mensaje de correo electrénico a
PatientAdvocacy@alnylam.com.

CONTACTE CON NOSOTROS

Se puede ver mas informacidn en nuestro sitio web o bien enviar un mensaje de correo electrénico a
PatientAdvocacy@alnylam.com.

Compromiso de Alnylam con los pacientes con enfermedades raras

Los pacientes que sufren enfermedades raras a menudo soportan una larga odisea a nivel diagnédstico, reciben
asistencia menos 6ptimay no tienen acceso a informacion adecuada sobre la enfermedad. Este programa de
subvenciones esta disefiado para ofrecer a las asociaciones de pacientes la flexibilidad que necesitan para crear e
implementar iniciativas de alto impacto que verdaderamente servirdn a las comunidades a las que se dedican.

Para obtener mas informacién sobre la tarea de Alnylam en la comunidad de enfermedades raras, haga clic aqui'y
conozca nuestra ciencia, productos y productos en investigacion.

© 2018 Alnylam Pharmaceuticals, Inc. 300 Third Street | Cambridge, MA 02142 | USA
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