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ACUERDO MARCO DE COLABORACION

En Madrid, 1 de agosto de 2024

REUNIDOS

De una parte,

Lilly, S.A.U., sociedad debidamente constituida de conformidad con la ley espafiola, con
domicilio social en Avda. de la Industria, n° 30 en 28108 Alcobendas (Madrid), y con CIF
nam. A-28058386 (en adelante, “LILLY”); debidamente representada por Dfa. Teresa
Millan Rusillo y por Dfia. Maria Alonso Burgaz, en su calidad de apoderados.

De otra parte,

Confederacion Espafiola de Alzheimer y otras demencias, sociedad debidamente
constituida de conformidad con la Ley espafiola, con domicilio social en C/ Pedro
Alcatarena 3 bajo en 31014 Pamplona (Navarra), y con CIF num. G-79462719, (en
adelante, la “ORGANIZACION”) y, actuando en su nombre y representaciéon, Dfia. M2
Dolores Almagro Cabrera, en su calidad de Presidenta.

LILLY y la ORGANIZACION seran denominados conjuntamente como las “Partes” e,
individualmente, cada uno de ellos, una “Parte”.

I1.

III1.

EXPONEN

Que LILLY es un laboratorio farmacéutico dedicado a la investigacion, fabricacion,
promocién y comercializacion de productos farmacéuticos en diferentes areas de la salud
y patologias, tales como el Alzheimer, estando interesado en fomentar estudios y programas
educativos en dicha area, asi como actividades que ayuden a la mejoria de los pacientes y
de su calidad de vida.

Que la ORGANIZACION es una Organizacion no Gubernamental de ambito nacional,
cuya meta reside en trabajar para poner el Alzheimer en la agenda politica, buscando el
necesario compromiso social y poniendo en valor el conocimiento para poder representar
y defender los intereses, necesidades y derechos de todas las personas que conviven con el
Alzheimer.

Que la ORGANIZACION con la ayuda de LILLY est4d organizando una serie de
actividades en el dmbito del Alzheimer con el objetivo de concienciar y ayudar a los
pacientes con esta enfermedad y dar visibilidad a la importancia de la investigacion en
Alzheimer.

En atencion a las manifestaciones que anteceden, ambas Partes convienen en establecer, en el
presente Acuerdo Marco de Colaboracidn, los términos generales bajo los cuales se desarrollaran

Acuerdo Marco de Colaboracion Pégina 3



y llevarén a cabo las Actividades y Acciones que en cada momento puedan acordarse por las
Partes, de conformidad con lo establecido en las siguientes

ESTIPULACIONES

1. DEFINICIONES

“Actividad(es)” se refiere a las actividades organizadas por la ORGANIZACION o LILLY que
se especificaran en los correspondientes Contrato(s) Individualizado(s).

“Acuerdo Marco de Colaboracion”, “Acuerdo Marco” o “Acuerdo” se refiere al presente
acuerdo, incluyendo los anexos que lo acompafian, los cuales forman parte de la integridad del
mismo.

“Contratos(s) Individualizado(s)” se refiere a todo documento en que las Partes se vinculen para
llevar a cabo una determinada Actividad.

“Derechos de Propiedad Industrial e Intelectual” o “DPI” se refiere a todos los derechos de
autor y afines, marcas (registradas y no registradas), disefios, derechos de patente, modelos de
utilidad, derechos sobre bases de datos o cualquier otro derecho analogo, secreto industrial, know-
how, secretos comerciales (registrados o no) y cualquier solicitud de registro de patente, modelo
de utilidad o derecho analogo en cualquier lugar del mundo.

“Fecha de Eficacia” se refiere a la fecha del presente Acuerdo que consta en la parte superior de
la primera pagina del mismo.

“Fuerza Mayor” se refiere a cualquier hecho imprevisible e inevitable en el sentido del articulo
1105 del Codigo Civil.

“Informacion Confidencial” se refiere a toda informacion cientifica, comercial, financiera o de
cualquier otra naturaleza, siempre que esa informacién no sea:

a) Informacion de conocimiento publico o que sea accesible a través de fuentes pablicas de
informacion;

b) Informacion que haya sido puesta a disposicion de terceros por su propietario sin exigir
obligaciones de confidencialidad;

¢) Informacion que ya era conocida por la Parte que la recibe, o informacién que haya sido
creada o compilada independientemente por la Parte receptora de la misma sin hacer
referencia o sin hacer uso de la informacion facilitada.

No obstante lo anterior, toda la informacion de caracter personal, incluida la informacién
comercial de terceros que sea divulgada a la ORGANIZACION en relacion con el Acuerdo o a la
que pudiese acceder, se considera Informacion Confidencial de LILLY con independencia de que
pueda encuadrarse 0 no en cualquiera de las excepciones sefialadas en los apartados (a) a (c)
anteriores.

“Informacion Suministrada por LILLY” se refiere a toda la informacion y/o materiales de
cualquier tipo a la que la ORGANIZACION tenga acceso a través de LILLY para llevar a cabo
la colaboracion que se refiere el presente Acuerdo Marco (incluyendo, por tanto, las Acciones
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concretadas en Contratos Individualizados). Este concepto incluye tanto la informacién que
LILLY entregue directamente a la ORGANIZACION, como la informacion a la que LILLY de
acceso a la ORGANIZACION, aunque no se la entregue directamente, incluyéndose en este
concepto la informacion a la que la ORGANIZACION tenga acceso a través de cualquier medio.
Entre la Informacién Suministrada por LILLY habra Informacion Confidencial e informacion no
confidencial.

“Instrucciones” se refiere a las directrices que cada Parte ofrezca a la otra Parte sobre los aspectos
concretos de cada Accion a efectuar por ésta.

“Material” se refiere a todos aquellos elementos y/o herramientas, independientemente del
soporte en que se materialicen, que LILLY o la ORGANIZACION o sus asociados elaboren en
cumplimiento y ejecucion de cada Contrato Individualizado.

“Accion(es)” se refiere a las acciones que, en el marco de la colaboracion, cada Parte deba
efectuar en virtud de cada Contrato Individualizado para el desarrollo de una determinada
Actividad.

2. OBJETO

2.1 El objeto de este Acuerdo es establecer las bases de la colaboracion entre la
ORGANIZACION y LILLY en relacion con las Actividades y las Acciones que las
Partes deban llevar a cabo.

2.2 Las Partes acuerdan colaborar en las Actividades con el alcance y en los términos
gue se especificaran con ocasién de cada Contrato Individualizado. Las Partes fijaran
los extremos de cada Actividad y, en su caso, Accion en el correspondiente Contrato
Individualizado, donde debera hacerse referencia expresa a la existencia del presente
Acuerdo Marco de Colaboracion. Como Anexo | se adjunta un modelo de Contrato
Individualizado que podra seguirse.

2.3 En cualquier caso y en la medida en que en este marco de colaboracion existen
clausulas generales comunes a todas las Acciones que puedan pactarse en los
eventuales Contratos Individualizados, los Contratos Individualizados, sin perjuicio
de los términos especificos que contengan, se entenderan igualmente regulados de
acuerdo con lo previsto en el presente Acuerdo Marco, prevean 0 no prevean
remision expresa al mismo.

2.4 Constituye, pues, el objeto del presente Acuerdo Marco la determinacion de los
términos y clausulas generales de colaboracion entre ambas Partes, sin que ello
signifique que existe un compromiso entre ambas Partes de realizar Contratos
Individualizados durante la vigencia de este Acuerdo Marco.

3. OBLIGACIONES DE LA ORGANIZACION

3.1 Realizar todas las gestiones y tramites que conlleve cada Actividad.

3.2 En la medida en que resulte necesario para la gestion de las Actividades previstas en
cada Contrato Individualizado, la ORGANIZACION pondra a disposicién de
LILLY, para su uso, exclusivamente a los efectos del presente Acuerdo, la
informacién y documentacion que en cada momento sea precisa.
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3.3

3.4

3.5

3.6

3.7

3.8

3.9

3.10

3.11

Ejecutar las Acciones concretadas en cada Contrato Individualizado de acuerdo, en
su caso, con las Instrucciones.

La ORGANIZACION seré la responsable de designar al asociado/a que participara
en las Actividades, que se detallaran en cada Contrato Individualizado, teniendo en
cuenta el objetivo de cada Actividad y la experiencia o los conocimientos del
asociado/a, asi como de aportar todos los medios técnicos y materiales necesarios
para la realizacion de las Acciones, asumiendo plenamente su propia independencia
en el desarrollo de las Acciones en términos de posicionamiento, politicas de
actuacién y actividades.

La ORGANIZACION se compromete a comunicar a LILLY con la mayor antelacion
posible cualquier circunstancia sobrevenida que afecte a las condiciones de este
Acuerdo.

Asimismo, la ORGANIZACION se compromete a no promover ni a que los
asociados/as que participen en las Actividades promuevan ningin medicamento de
prescripcion. Ni la ORGANIZACION ni sus asociados podran proporcionar consejo
médico alguno, remitiendo siempre a consultar con profesionales de la salud.

En atencion a la eventual preparacion de los Materiales, la ORGANIZACION debera
especificar en ellos la naturaleza de la relacion mantenida con LILLY (a modo de
ejemplo, consultoria, asesoria, colaborador o proveedor de servicios). Sin perjuicio
de que se establezcan las condiciones de los Materiales en cada Contrato
Individualizado, la ORGANIZACION no podra hacer referencia alguna, sea de
forma directa o indirecta, a ningin medicamento. LILLY podra revisar los
Materiales con anterioridad a su publicacion con el fin de realizar las observaciones
pertinentes, si bien sera la ORGANIZACION la encargada de elaborarlos. En este
sentido, la ORGANIZACION se compromete a controlar y revisar los Materiales
con caracter previo a su difusion, mediando el visto bueno de LILLY. Los Materiales
deberéan evitar creatividades y otros elementos que pudieran considerarse como
exclusivos o asociados al lujo.

La ORGANIZACION se compromete a recabar los consentimientos pertinentes
relativos a derechos de imagen de los asociados/as que vayan a participar en cada
Actividad, en caso de que la Actividad contemple la generacion de videos y/o
grabaciones de audio que pueden incluir imagenes personales reales o simuladas e
informacidn personal, siguiendo el modelo de consentimiento que se anexe por las
Partes en el Contrato Individualizado.

La ORGANIZACION se compromete, igualmente, a facilitar la celebracion de
cuantos contratos sean necesarios entre LILLY y los asociados/as que participen en
las Actividades (a titulo ejemplificativo, pero no limitativo, contratos de
confidencialidad).

La ORGANIZACION se compromete a respetar y cumplir y a que los asociados/as
que participen en las Actividades respeten y cumplan las guias del marco regulatorio
y ético aplicable, especialmente en el ambito de la farmacovigilancia y la publicidad.

La ORGANIZACION establecera mecanismos de monitorizacion de redes sociales,
tanto las suyas como la de los asociados que participen en las Actividades, y
asegurara una actuacion diligente y agil en caso de que se requiera corregir alguna
irregularidad. En caso de que sea necesaria una accion publicitaria en el marco de la
Actividad, la ORGANIZACION asegurara la transparencia de esa accion mediante
la inclusion de un hastag# identificativo o un aviso especifico, evitando cualquier
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3.12

tipo de ambigiedad y senalara, en todo caso, que “en ningun caso se esta
proporcionando consejo médico alguno, siempre debes consultar con los
profesionales de la salud™.

El nombre de LILLY y su logotipo "C‘f&? apareceran identificados en los Materiales
que se desarrollen tanto para la difusion de las Actividades como para las iniciativas
en si.

4. OBLIGACIONES DE LILLY

4.1

4.2

4.3

44

45

4.6

4.7

4.8
4.9

En la medida en que resulte necesario para la gestién de las Actividades previstas en
cada Contrato Individualizado, LILLY pondrd a disposicion de la
ORGANIZACION, para su uso, exclusivamente a los efectos del presente Acuerdo,
la informacion y documentacién que en cada momento sea precisa.

En relacion con determinadas Actividades, LILLY podra hacerse cargo de la
logistica (alojamiento, desplazamiento y manutencion) que conlleve la asistencia del
asociado/a designado/a por la ORGANIZACION a la Actividad, sujeto a lo previsto
en el correspondiente Contrato Individualizado. En caso de que algunas de estas
partidas sean asumidas por la ORGANIZACION, LILLY puede abonar este importe
ala ORGANIZACION previa presentacion del recibo correspondiente.

Asimismo, LILLY se compromete a avisar a la ORGANIZACION con suficiente
antelacién de las Actividades en atencién a las cuales la ORGANIZACION llevara
a cabo las Acciones.

En caso de que resulte necesario, LILLY facilitara a la ORGANIZACION los
modelos de consentimiento pertinentes relativos a derechos de imagen de los
asociados/as que vayan a participar en cada Actividad, en caso de que la Actividad
contemple la generacion de videos y/o grabaciones de audio que pueden incluir
iméagenes personales reales o simuladas e informacion personal.

LILLY garantizara la independencia de la ORGANIZACION, en términos de
posicionamiento, politicas de actuacion y actividades.

Igualmente, LILLY basara la relacién en toda colaboracién que se realice con la
ORGANIZACION en el respeto mutuo, otorgando el mismo valor a los puntos de
vista y decisiones de cada parte.

LILLY no solicitarg, ni la ORGANIZACION asumir4, la promocion especifica de
un medicamento de prescripcion.

LILLY no financiara ningln obsequio de ninguna naturaleza.

En caso de que las Actividades consistiesen en reuniones que se realicen de forma
virtual o telemética, LILLY no financiara ni ofrecerd ningun tipo de hospitalidad
(actos sociales, alojamiento, desplazamiento y/o manutencion).

5. APORTACION ECONOMICA

Por la ejecucion y gestion de cada Actividad, LILLY abonaré a la ORGANIZACION el montante
que figurard en cada Contrato Individualizado. La aportacion econémica deberd obedecer a
criterios de mercado y serd acorde con el tiempo empleado, el trabajo realizado y las
responsabilidades asumidas.
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6. FACTURACIONY PAGO

La ORGANIZACION emitira la factura correspondiente a la aportacion economica,
confeccionada con arreglo a los requisitos que establece la legislacion vigente. LILLY abonara a
laORGANIZACION la referida cantidad a través de transferencia bancaria en un plazo de sesenta
(60) dias a contar desde la fecha de recepcion de la correspondiente factura expedida por la
ORGANIZACION.

7. USO DE LA INFORMACION SUMINISTRADA POR LILLY Y RESPETO
DE LOS DERECHOS DE PROPIEDAD INTELECTUAL E INDUSTRIAL

7.1

7.2

7.3

7.4

7.5

7.6

La ORGANIZACION preservara la Informacion Suministrada por LILLY con la
méaxima diligencia.

La ORGANIZACION reconoce expresamente que toda la Informacion Suministrada
por LILLY es de exclusiva propiedad de LILLY o LILLY ostenta derechos de uso
sobre la misma.

La ORGANIZACION se compromete a utilizar la Informaciéon Suministrada por
LILLY solo y exclusivamente para el desarrollo de las Actividades con motivo y
bajo los términos de este Acuerdo y de los Contratos Individualizados. En el caso de
Informacion Suministrada por LILLY que sea Informacion Confidencial, ademés de
los términos de la presente Clausula, deberan cumplirse los términos establecidos en
la Clausula siguiente (Clausula 8).

La ORGANIZACION no podré transferir, duplicar o reproducir total ni parcialmente
la Informacion Suministrada por LILLY. Toda la informacién que copie o descargue
en sus equipos para la correcta realizacion de las Acciones sera devuelta o destruida
a la terminacién de la ejecucion de las Acciones para las que haya sido necesaria.

Salvo que expresamente se establezca algo distinto en un Contrato Individualizado,
la titularidad de los derechos sobre la Informacién Suministrada por LILLY o los
Materiales de LILLY seran de exclusiva propiedad de LILLY para todo el mundo,
sin perjuicio del derecho moral de autor/inventor que puedan tener los
autores/inventores de los resultados. La ORGANIZACION se hace responsable de
que se lleven a cabo las cesiones oportunas y facilitara la documentacion necesaria
para que se haga efectiva la titularidad de LILLY sobre dichos derechos en el plazo
adecuado. En relacion con las obras susceptibles de derechos de autor creadas en
ejecucion del Acuerdo, la ORGANIZACION se encargara de obtener las
autorizaciones necesarias para permitir que LILLY modifique esos trabajos y
disponga de los mismos, sin atribuirse su autoria ni derechos de imagen de terceros.

La ORGANIZACION garantiza que las Acciones a desarrollar en el marco de una
Actividad con objeto de cada Contrato Individualizado no violan, en modo alguno,
derechos de propiedad intelectual de terceros.

8. INFORMACION CONFIDENCIAL

8.1

Las Partes preservaran toda informacion confidencial que se intercambien en virtud
del presente Acuerdo con la mé&xima diligencia y no podran realizar ninguna
divulgacion de dicha informacidn confidencial ni durante el periodo de duracion del
Acuerdo ni tras su finalizacién, mientras dicha informacién mantenga dicho caracter
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8.2

confidencial. Como regla general, en el caso de que se comunique dicha informacion
confidencial a terceros se debera obtener previamente y por escrito el consentimiento
del titular de la informacidn confidencial.

Salvo que lo requiera la ley, ninguna de las Partes facilitaré a terceros informacion
relativa a los términos de este Acuerdo sin el previo consentimiento por escrito de la
otra. Esta prohibicion incluye, pero sin estar limitada a lo siguiente, comunicados de
prensa, conferencias educativas y cientificas, materiales promocionales, registros
gubernativos y conversaciones con prestamistas, bancos de inversién, funcionarios
publicos y los medios informativos.

9. PROTECCION DE DATOS DE CARACTER PERSONAL

9.1

9.2

Las Partes se comprometen a dar cumplimiento a la normativa de proteccién de datos
de caracter personal vigente en cada momento y en su normativa de desarrollo.

En el supuesto de que una de las Partes vulnerase la normativa sobre proteccion de
datos de caracter personal, dejard indemne a la otra de las responsabilidades de
indole administrativo o civil que pudieran derivarse de su incumplimiento.

10. CUMPLIMIENTO NORMATIVO

LILLY se ha comprometido a cumplir el Cédigo de Buenas Précticas de la Industria
Farmacéutica que exige transparencia en relacion con las colaboraciones que una
empresa farmacéutica realiza con una organizacion de pacientes, publicandose
anualmente las organizaciones de pacientes a las que preste apoyo financiero u otro
tipo de apoyo significativo, publicandose durante el primer trimestre de cada afio las
actividades que se hayan realizado en el afio anterior.

LILLY se ha comprometido a cumplir el Codigo de Buenas Practicas de la Industria
Farmacéutica que exige transparencia en relacién con los pagos y/o las transferencias
de valor que una empresa farmacéutica realiza a una organizacion sanitaria y/o
profesionales sanitarios.

Para cumplir con este compromiso, LILLY debera publicar, a través del sitio web de
LILLY (www.lilly.es), las transferencias de valor realizadas a favor de la
ORGANIZACION y/o de profesionales sanitarios. La publicacion se realizara con
caracter anual y cada periodo reportado cubrira el afio natural anterior.

Conforme al Cddigo de Buenas practicas de la Industria Farmacéutica, en el supuesto
de que la colaboracion prestada a la ORGANIZACION tenga por objeto la asistencia
de profesionales sanitarios a reuniones o actividades cientifico-profesionales o el
pago por prestacion de servicios a profesionales sanitarios, cuya identidad pueda
conocerse (antes, durante o con posterioridad a la celebracion de la Actividad),
LILLY debera publicar estas transferencias de valor de forma individual. De lo
contrario en el caso de desconocer la identidad de los profesionales sanitarios,
LILLY debera publicar las transferencias de valor derivadas de su colaboracion bajo
la categoria “Colaboraciones/patrocinios con Organizaciones Sanitarias/Terceros
asignados por Organizaciones Sanitarias para la gestion de Eventos”.

Para ello, solicitara a la ORGANIZACION la relacion de los beneficiarios y las
correspondientes transferencias de valor recibidas por éstos, dentro del mes posterior
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a la Actividad, por lo que LILLY le enviara un documento adicional en el que se
recogeran los datos necesarios:

a. Datos de profesional sanitario: nombre y apellidos, NIF, centro de trabajo y
direccion completa, especialidad.

b. Datos de las transferencias de valor: alojamiento, desplazamiento, traslados,
reembolso de gastos, cuota de inscripcién, honorarios y/o premios.

Adicionalmente, LILLY, en su compromiso con el Codigo de Buenas Practicas de
la Industria Farmacéutica, publicara el apoyo financiero u otro tipo de apoyo
significativo realizado a organizaciones de pacientes, con caracter anual y cada
periodo reportado cubrira el afio natural anterior.

11. ANTICORRUPCION/CUMPLIMIENTO

11.1  Definiciones

"Funcionario Publico significa: (i) cualquier funcionario, agente, empleado,
representante o cualquier persona que actle oficialmente en nombre: (a) del
Gobierno o cualquier Administracion, departamento o agencia publica; (b) de una
organizacion publica internacional (como Naciones Unidas, el Fondo Monetario
Internacional, la Cruz Roja Internacional o la Organizacién Mundial de la Salud); o
(c) de cualquier empresa, institucion u organismo propiedad del Gobierno o empresa
comercial controlada, incluyendo hospitales y universidades publicas; (i) un
miembro de un partido politico; y (iii) un candidato oficial para ocupar cargos
politicos.

11.2  Cumplimiento de la normativa anticorrupcién

En relacion con este Acuerdo, la ORGANIZACION ha cumplido y cumplira con
toda la normativa local, nacional e internacional y los cddigos sectoriales aplicables,
en materia de contratacion puablica, conflictos de interés, corrupciéon o soborno,
incluyendo, si procede, la Ley Estadounidense sobre Corrupcion en el Extranjero de
1977 (U.S. Foreign Corrupt Practices Act of 1977, “FCPA”), con sus reformas, y
cualquier normativa adoptada para implementar el Convenio de Lucha contra la
Corrupcion de Agentes Publicos Extranjeros en las Transacciones Comerciales
Internacionales de la Organizacion para la Cooperacién y el Desarrollo Econémico
(OCDE).

11.3  Conducta prohibida

En relacion con este Acuerdo, la ORGANIZACION no ha realizado, ofrecido,
prometido o autorizado, y no realizara, ofrecerd, prometera o autorizara realizar
ningln soborno, comision ilegal, pago o transferencia de cualquier cosa de valor, ya
sea directa o indirectamente, a ninguna persona o Funcionario Publico con el
propdsito de (i) influir indebidamente en cualquier acto o decision de dicha persona
o Funcionario Publico, (ii) inducir a la persona o al Funcionario Publico a cualquier
accion u omision en violacion de sus deberes como Funcionario, (iii) conseguir
cualquier ventaja o beneficio impropio, o (iv) inducir a la persona o al Funcionario
Publico a usar su influencia indebidamente o ser un instrumento para afectar o influir
cualquier acto o decision de una organizacion, incluyendo cualquier organismo
publico, con el objeto de ayudar a la ORGANIZACION o a LILLY a obtener o
mantener su negocio.

Acuerdo Marco de Colaboracion Pagina 10



114

11.5

11.6

11.7

11.8

11.9

11.10

1111

Solicitudes de informacién

La ORGANIZACION se compromete a cumplir razonablemente con las solicitudes
de informacion, incluida la cumplimentacion de cuestionarios e informes de
auditoria con el fin de permitir que LILLY pueda garantizar el cumplimiento de toda
la normativa aplicable, incluyendo la legislacién anticorrupcién en relacion con este
Acuerdo.

Precio de Mercado

La ORGANIZACION confirma que cualquier compensacion u otros beneficios
recibidos bajo este Acuerdo se basan en precios de mercado como contraprestacion
por las Acciones a realizar tal y como se prevé en este Acuerdo.

Gastos

Cualquier gasto reembolsable en el que se pueda haber incurrido en la ejecucion de
este Acuerdo debera ser claramente documentado y presentado a LILLY
acompafiado de los correspondientes recibidos o justificantes. LILLY no
reembolsara ningln gasto que no esté correctamente documentado.

Subcontratistas y agentes

La ORGANIZACION se compromete a no utilizar ningin subcontratista,
representante o agente en relacion con la celebracion de las Actividades y ejecucion
de las Acciones objeto de este Acuerdo sin el consentimiento previo y por escrito de
LILLY. Si LILLY presta su conformidad, el subcontratista, representante o agente
debera firmar un acuerdo escrito con la ORGANIZACION en el que se certificara
gue cumple con toda la legislacion aplicable, incluyendo la normativa
anticorrupcion, asi como las obligaciones establecidas en esta clausula antes de
comprometerse en relacion con este Acuerdo.

Aviso de inspecciones

La ORGANIZACION avisarda a LILLY con caracter inmediato de cualquier
revision, auditoria o inspeccion de una autoridad publica o regulatoria a sus
instalaciones, procesos o productos que pudiera tener relacion con el objeto de este
Acuerdo. La ORGANIZACION debera facilitar a LILLY los resultados de dicha
revision, auditoria o inspeccion. Y se debera dar a LILLY la oportunidad de prestar
asistencia a la ORGANIZACION en la respuesta a tal revision, auditoria o
inspeccion.

Veracidad de libros y registros / Cooperacion con las actividades de auditoria

La ORGANIZACION se compromete a llevar un registro completo y veraz de todos
los recibos y gastos relativos a este Acuerdo durante la vigencia de este Acuerdo y
por un periodo de cinco (5) afios tras su terminacion. La ORGANIZACION se
compromete igualmente a mantener controles internos adecuados. La
ORGANIZACION, previa peticion, pondra a disposicion de LILLY o de un tercero
independiente designado por LILLY tales libros y registros contables para su
revision.

Cooperacion en la investigacion

La ORGANIZACION se compromete a cooperar de buena fe en la investigacion de
cualquier potencial violacion de la normativa en relacion con este Acuerdo.

Derechos de divulgacion o revelacion
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12.

13.

11.12

11.13

En cualquier momento y sin necesidad de preaviso a la ORGANIZACION, LILLY
podra revelar informacion relativa a una posible violacién de la normativa, o la
existencia y términos de este Acuerdo, incluyendo las disposiciones relativas a la
compensacion, a una autoridad publica.

Incumplimiento y rescisidn anticipada

La ORGANIZACION acepta que el incumplimiento de esta clausula del Acuerdo
sera considerado como una infraccién material del Acuerdo y que LILLY podra
inmediatamente ejercitar las acciones legalmente disponibles, incluyendo la
resolucion inmediata de este Acuerdo si considera, de buena fe, que las declaraciones
y garantias bajo esta estipulacion han sido infringidas por la ORGANIZACION.

En caso de resolucion del Acuerdo conforme a lo previsto en esta disposicion,
LILLY podré solicitar el reembolso o devolucién de cualquier honorario,
compensacion o gasto pagado por LILLY a la ORGANIZACION, y no se debera
ninguna otra cantidad a la ORGANIZACION conforme a este Acuerdo.

DURACION

121

12.2

12.3

Este Acuerdo entrara en vigor a la fecha de su firma y tendra una duracién de un (1)
afio a partir de la misma, durante la cual se llevardn a cabo cuantas Actividades
acuerden las Partes en los correspondientes Contratos Individualizados.

Este Acuerdo se entendera prorrogado automaticamente por sucesivos plazos de un
(1) afio, salvo que alguna de las Partes comunique a la otra por escrito con una
antelacién minima de un (1) mes su intencion de resolver el mismo.

Al producirse la expiracion o la terminacion del presente Acuerdo o cualquiera de
sus prorrogas, en su caso, asi como de los Contratos Individualizados, ninguna de
las Partes deberd a la otra indemnizacion o dafios y perjuicios derivados de la misma.

RESOLUCION DEL ACUERDO

131

13.2

Sin perjuicio de lo establecido en la Clausula 12 anterior, cualquiera de las Partes
tendra derecho a resolver unilateralmente el presente Acuerdo Marco y/o cualquiera
de los Contratos Individualizados, mediante aviso por escrito, en los siguientes
casos:

¢ Incumplimiento por cualquiera de las Partes o sus empleados de cualquiera
de las obligaciones contraidas en virtud de cualquiera de los Contratos
Individualizados, salvo caso de fuerza mayor.

e Suspension de pagos, quiebra, proceso concursal o insolvencia de cualquiera
de las Partes o proceso de ejecucion contra el mismo.

e Cualquier otra causa legal de resolucion.

En caso de incumplimiento de las obligaciones contenidas en este Acuerdo y/o sus
Contratos Individualizados, la Parte cumplidora notificara por escrito a la otra Parte
el incumplimiento, otorgandole un plazo de treinta (30) dias a contar desde la
notificacion para que lo subsane. Una vez transcurrido dicho periodo, la resolucion
exigira la previa denuncia por escrito a la otra Parte, por correo certificado, burofax
o cualquier otro medio fehaciente, con acuse de recibo, identificando la/s causa/s de
resolucion alegada/s, en cuyo caso, la resolucion del contrato se producira, salvo que
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se indique otra posterior en el escrito de denuncia, con efectos a la recepcion por el
destinatario del escrito de denuncia.

14. CONSECUENCIAS DE LA TERMINACION O EXPIRACION DEL
ACUERDO

14.1 La terminacion del presente Acuerdo o de cualquiera de los Contratos
Individualizados (como quiera que haya ocurrido) no afectard a los derechos y
responsabilidades adquiridas por cualquiera de las Partes entre si o0 respecto de
terceros hasta esa fecha, ni afectara a la entrada en vigor o al mantenimiento en vigor
de ninguna clausula aqui expresada o que por la naturaleza de las cosas continden o
entren vigor tras dicha finalizacién, tales como las obligaciones de confidencialidad
y la titularidad sobre los DPI.

14.2  Las Partes cooperaran para tratar de poner fin a la Actividad o Accion que fuese
exigible con base a lo contemplado en el respectivo Contrato Individualizado de la
mejor forma posible y tratando de minimizar el impacto para los usuarios.

14.3  Laextincidon del presente Acuerdo o de cualquiera de los Contratos Individualizados
conllevard la automatica e inmediata liquidacion econémica de las obligaciones
pendientes por ambas Partes.

15. COMUNICACIONES

15.1 Las comunicaciones previstas en el presente Acuerdo podran realizarse por correo
postal, teléfono (con confirmacidn escrita), correo electrénico, o por cualquier otro
medio aceptado por ambas Partes, y deberan dirigirse al domicilio social del
destinatario (o a la direccion diferente que el destinatario pueda haber estipulado
previamente notificandola a la otra parte).

15.2  Cualquiera de las Partes podra cambiar de direccion a efectos de notificaciones en
cualquier momento, notificando dicho cambio mediante correo certificado a la otra
parte.

15.3 La eventual denuncia o resolucién en los casos previstos, debera realizarse por
escrito, notificando a la otra parte por correo certificado con acuse de recibo.

15.4  Las comunicaciones operativas ordinarias podran ser realizadas mediante correo
electrdnico. El personal de contacto es el que se detalla a continuacion:

LILLY:

Dfia. Rosemarie Neipp L6pez
Email: rosemarie.neipp@lilly.com
ORGANIZACION:

De. Jestis M? Rodrigo Ramos

Email: direccion@ceafa.es

16. CESION DE DERECHOS Y OBLIGACIONES
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16.1

16.2

16.3

La formalizacion de este Acuerdo y de los eventuales Contratos Individualizados
que firmen las Partes en virtud del mismo tiene un caracter intuitu personae. En
consecuencia, ni el presente Acuerdo, ni los Contratos Individualizados, ni ninguno
de sus derechos u obligaciones que nazcan de los mismos pueden ser cedidos por las
Partes a terceros sin el consentimiento previo, expreso y por escrito de la otra Parte.

La cesion o subcontratacion implica la asuncion por el cesionario o subcontratista de
la totalidad o parte, segin corresponda, de los derechos, obligaciones y
responsabilidades que corresponden a las Partes segln lo establecido en el presente
Acuerdo.

En todos los casos, no obstante, la ORGANIZACION respondera solidariamente del
cumplimiento de las obligaciones y responsabilidades asumidas por cualquier
cesionario o subcontratista como consecuencia de la cesion o subcontratacion, con
independencia de que dicha cesidn o subcontratacion hayan podido ser previamente
aprobadas por LILLY.

17. INTEGRIDAD, MODIFICACION Y SALVAGUARDIA

17.1

17.2

17.3

17.4

Cada una de las clausulas del presente Acuerdo debe ser interpretada separada e
independientemente de las demas. Si cualquiera de ellas pasare a ser invalida, ilegal
0 inejecutable en virtud de alguna norma juridica o fuera declarada nula o ineficaz
por cualquier juzgado o autoridad administrativa, la nulidad o ineficacia de la misma
no afectard a las demas estipulaciones, que conservaran su plena validez y eficacia.
Las Partes acuerdan sustituir la clausula o clausulas afectadas por otra u otras que
tengan los efectos mas similares a los fines perseguidos por las Partes en el presente
Acuerdo.

Cualquier modificacion del Acuerdo debera ser realizada por escrito, acordada por
unanimidad de las Partes y firmada por las mismas. Las modificaciones del domicilio
de los firmantes no se consideran modificaciones del Acuerdo y se efectuara por
mera comunicacion segun se establece en la Clausula 15.

El presente Acuerdo recoge la totalidad de los pactos existentes entre las Partes, y
anula y revoca, en su caso, cuantos otros pactos o acuerdos, verbales o escritos,
estuvieren vigentes a la fecha de su suscripcion en todo lo que contraviniere lo aqui
establecido.

El no ejercicio de alguno de los derechos previstos en este Acuerdo no significa
renuncia a los mismos, a no ser que conste dicha renuncia por el titular del derecho
o facultad de modo inequivoco y por escrito.

18. INDEPENDENCIA DE LAS PARTES

Nada de cuanto contiene este Acuerdo ni las actividades realizadas por LILLY o por la
ORGANIZACION en virtud del mismo o de los Contratos Individualizados crearan una relacion
de agencia, asociacion, empleo o empresa mixta entre las Partes.

19. RESPONSABILIDAD SOCIAL CORPORATIVA

19.1

LILLY se compromete al cumplimiento de una serie de principios de sostenibilidad
y requiere que sus proveedores también adquieran ese compromiso.
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19.2  Ambas Partes se comprometen a actuar de forma ética e integra garantizando el
cumplimiento de la legislacion nacional e internacional contra la corrupcion, libre
competencia, privacidad de datos y seguridad y acceso a la informacion.

19.3  Las Partes respetaran, igualmente, el cumplimiento de los derechos humanos y
cumplirén la legislacion laboral promoviendo los derechos de los trabajadores, muy
especialmente en cuanto al trato digno y respetuoso, evitando -cualquier
discriminacion, pagando salarios justos con horarios adecuados. Proporcionaran un
entorno de trabajo seguro y saludable, protegiendo al trabajador y estableciendo
procedimientos de seguridad, prevencién y respuesta ante emergencias e
informacién de riesgos.

19.4  Las Partes se comprometen a cumplir la legislacion sobre medio ambiente que
resulte de aplicacion minimizando cualquier impacto negativo sobre el mismo, asi
como a la correcta gestion de los residuos, de las emisiones y de los vertidos, y a la
minimizacion del uso de materiales peligrosos. Ademas, enfocaran sus procesos en
la sostenibilidad, incluyendo la conservacion de los recursos naturales y su
trazabilidad, el fomento del reciclaje y la reutilizacion, cuando técnicamente sea
posible.

20. LEGISLACION Y JURISDICCION

El presente Acuerdo y los Contratos Individualizados que se otorguen con referencia al mismo se
regiran por las leyes espafiolas.

Para la resolucion de cualquier discrepancia que pudiera surgir de la interpretacion o ejecucion
del presente Acuerdo o de cualquier Contrato Individualizado relacionado con el mismo, ambas
Partes, con expresa renuncia del fuero que pudiera corresponderles, se someten expresamente a
la jurisdiccion y competencia de los Juzgados y Tribunales de Madrid.

No obstante, lo anterior, cuando la naturaleza del caso lo aconseje, las Partes podran acudir, de
comun acuerdo, a un arbitraje o peritaje técnico, sin perjuicio del derecho al ejercicio de acciones
judiciales.

21. SANCIONES COMERCIALES

21.1 La ORGANIZACION acepta cumplir con la normativa sobre sanciones comerciales
en vigory las leyes de mas normativa de control de exportaciones, incluidas, cuando
corresponda, las sanciones comerciales de EE.UU. impuestas por la Oficina de
Control de Activos Extranjeros del Departamento del Tesoro de EE.UU. (Cédigo de
Reglamentos Federales 31, Parte 501 y siguientes), y normativa de sanciones
comerciales y la relativa a exportaciones de la Unién Europea (incluido, entre otros,
el Reglamento del Consejo (CE) n° 428/2009, en su version vigente).

21.2 La ORGANIZACION declara y garantiza, segtin su conocimiento, que ni la
ORGANIZACION, ni sus directores, ejecutivos, agentes, accionistas ni
ninguna persona que tenga una participacion mayoritaria en su capital (i) es
una persona declarada culpable de incumplimiento de sanciones comerciales
o financieras en virtud de la normativa y la regulacion de las Naciones Unidas
(ONU), los Estados Unidos, la Union Europea y sus Estados miembros, el
Reino Unido o cualquier otra jurisdiccion vinculada con las Acciones que se
efectuaran en virtud de este Acuerdo, incluidas, entre otras, las personas
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designadas por el Departamento del Tesoro de EE.UU., la Lista de Nacionales
Especialmente Designados y Otras Personas Sancionadas y la Lista de
Sancionadores Consolidadas de la Oficina de Control de Activos Extranjeros,
las Listas de Sanciones de No Proliferacion del Departamento de Estado de
EE.UU., las Listas de Sanciones Financieras de la Tesoreria del Reino Unido;
(if) tiene su sede o ha sido constituida de conformidad con las leyes de un
territorio sujeto a sanciones de los EE.UU. (actualmente, Cuba, Iran, Crimea,
Corea del Norte, Siria y Venezuela, pero sujeto a cambios en cualquier
momento); o (iii) es propiedad o estd controlado, sea de forma directa o
indirecta, de/por personas que lo sean (en conjunto, la “Persona sujeta a
medidas restrictivas”). La ORGANIZACION o cualquiera de sus directores,
ejecutivos, agentes, accionistas 0 cualquier persona que tenga una
participacion mayoritaria en la ORGANIZACION se pasase a ser una Persona
sujeta a medidas restrictivas o si la ORGANIZACION pasa a ser controlada
de forma directa o indirecta por una 0 mas Personas sujeta a medidas
restrictivas.

Y en prueba de conformidad, firman las Partes, a un solo efecto y por duplicado ejemplar, el
presente documento, en el lugar y fecha indicados en el encabezamiento.

Lilly, S.A.U. CEAFA, Confederacion Espafiola de
Alzheimer
26190931A  Digitally signed by Fi rmado por ***8278** NARI A
26190931A TERESA [x]_O:QES AL'VAG:QO ( R: * k%% 6271*)
TERESA : .
MILLAN (R: 2\”2'25,’;';3‘56) el dia 30/07/2024 con un
" Date:2024.07.31 certificado emtido por AC

A28058386) 1s:17:28 +02'00"

Repr esent aci 6n

Dfia M2, Teresa Millan Rusillo Dria M@ Dolores Almagro Cabrera
52738690N Firmado digitalmente
MARIA por 52738690N MARIA
ALONSO (R: A28058386)
ALONSO (R: Fecha: 2024.07.30
A28058386) 18:37:57 +01'00'

Dia. Maria Alonso Burgaz
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ANEXO |

CONTRATO INDIVIDUALIZADO
En Madrid, a 1 de agosto de 2024

De conformidad con lo establecido en el Acuerdo Marco de Colaboracion celebrado entre las
Partes con fecha 4 de julio de 2024, LILLY y la ORGANIZACION acuerdan llevar a cabo el
presente Contrato Individualizado con el alcance y en los términos que se especifican a
continuacion.

1. DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD Y LAS ACCIONES

El censo para personas con Alzheimer y otras demencias, estd pensado para disponer de
informacion periddica, unificada y en mejora continua sobre el nimero de personas con demencia
en Espafia, asi como sobre su situacion y necesidades, como base para planificar mejores
soluciones y respuestas para su calidad de vida y sostenibilidad de los sistemas de proteccion
social.

Todo ello a partir de los sistemas actuales de informacion y bases de datos disponibles, incidiendo
en su optimizacion y mejora continua, como instrumentos capaces de aportar datos actualizados,
periédicos y completos sobre las personas con demencia en nuestro pais.

Las actuaciones previstas se dirigen a incidir sobre los distintos agentes responsables de las bases
de datos o sistemas de informacidn en los distintos ambitos de conocimiento y aportacion de datos
e informacion.

El proyecto empez6 en Enero de 2024 y siguen trabajando en él, por lo que Lilly colaborara en la
segunda fase de la elaboracion del CENSO.

Se adjunta al final del anexo el dossier y actividades a realizar.

2. PRECIO

Por la ejecucion y realizacién de las Acciones descritas en la Clausula 1 anterior, LILLY abonara
ala ORGANIZACION la cantidad de 20.047,40 euros (veinte mil cuarenta y siete euros), méas el
IVA correspondiente.

Las Partes acuerdan que los pagos realizados estan ajustados a precio de mercado.
3. FACTURACION Y PAGO

El pago se realizara en dos veces a razon de:

50% al firmar el contrato

50% restante al finalizar el afio
4. DURACION

El conjunto de estas Acciones se desarrollara durante el afio 2024

El Acuerdo comenzara a surtir efectos desde el dia de la firma del contrato y finalizara el 31 de
diciembre de 2024.
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Y en prueba de conformidad, firman las Partes, a un solo efecto y por duplicado ejemplar, el
presente documento, en el lugar y fecha indicados en el encabezamiento.

LILLY ORGANIZACION
Dna M2, Teresa Millan Rusillo Dna. M@ Dolores Almagro Cabrera
26190931A Digitally signed Fi rmado por ***8278** NMARI A
TERESA ~ )25190931A DOLORES ALMAGRO (R ****6271*)
\pivtiomy el dia 30/07/2024 con un
MILLAN (R: [ A28058386) certificado enitido por AC
A28058386) 10:56:14 +0200 Representaci on
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Censo de personas con
Alzheimer y otras demencias

Diciembre 2023
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CONFEDERACION ESPAROLA DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Identificacion de la necesidad

El “Plan de Accidn mundial sobre |2 respuesta de salud piblica a la demencia de la OMS" (2017) y los
planes macionales de Alzheimer aprobados en distintos paises, consideran |a demencia en general como
una prioridad social y sanitaria de salud pablica.

Sin embarge, no contamos con datos precisos sobre cudntas personas estan afectadas por demencias en
Espaiia. Existen herramientas y fuentes de informacdion, que pueden ayudar @ obtener informacién de
personas con demencia. Hay pretensidn o voluntad por parte de las Administraciones piblicas de facilitar
informacidn que permita establecer politicas sanitarias que den respuesta a las necesidades existentes. La
Ley 162003 asi lo establece y corrobora esa voluntad. Sin embargo, no se registra de forma adecuada y
unificada los diagndsticos determinados por los profesionales sanitarios, por lo que, nos encontramos con
dificultades para desagregar por tipo de enfermedad. A su vez, la informacidn que obtenemos no estd

actualizada.
éPor qué es necesario un registro p ional' de las afectadas por il ¥ otras
demencias ?

*  Todos los estudios de p ig ¥ i idemioldgicos que lg enfermedad afecta a

un porcentaje muy relevante de la poblacian.
Los estudios sobre prevalencia y estudics epidemioldgicos plantean cifras diversas sobre las
personas con esta enfermedad, siendo diversas las "horquillas” que se manejan. En cualquier
caso, todos estos estudios revelan que la enfermedad afecta a un porcentaje muy relevante de la
poblacidn.
- Segim la OMS, s calcula que entre un 5% y un 8% de la poblacién general de 60 afios o
mds sufre demencia.
- Otros estudios hablan de una prevalencia del 0,05% entre las personas de 40 a 65
afos; 1,07% entre los 65-6% afios; 3,4% en los 70-74 afios; 6,9% en los 75-79 afios; 12,1
% en los 80-24; 20,1 en los 85-89; y 39,2% entre los mayores de 90 afios.

*  Se preve un crecimiento expenencial de estas cifras.

De todos es sabido que la demencia en general y el Alzheimer en particular van en aumento.

- [En 2015 esta enfermedad afectd @ 47 millones de persenas en todo el munde.

- [En 2050 se prevé que aumente a 132 millones de personas en todo el mundo.

- Cada 20 afos se duplicard el nimero de personas afectadas.

- [Estudios recientes estiman que cada aho hay cerca de 5,9 millones de nuevos casos en

tedo el mundo, lo que significa gue aparece un nuevo caso cada 3 segundos.

MNuestra sociedad es una sodedad envejecida y la esperanza de vida de las personas es cada vez
mayor, por lo gue |3 incidencia avanza de manera imparable y ello, al margen de que también
afecte, cada wez mds, 3 parsonas mds jévenes (Organizacion Mundial de la Salud, representan el
9% del total de personas diagnosticadas).

* Mo persigue generar un registro especifion ni un “censo” — en el sentido estricto de este terming -, ya que esto requiere, tanto

una dotecidn de recursos econémicos gue sctusimente no se cbsermva visble desde laz scministraciones piblicas, como
i para el irmi de |z normativa sob ion de datos de caracter personal’.

Lo que pretende e incidir e Iz mejors ce loz sistemas achuzles para gue los mismos permitan Lna estraccion periadics y

exalotacian globs! de datos e informacian anonimizzda

C/ Padro Alcatarana n* 3 Bajo - 31014 Pamplona (Navarral - T 948 17 4517
a8 Tttt CEAFA  Facebook.com/CEAFA - www.coafnas
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CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER ¥ OTRAS DEMENCIAS

* Fs ung de las principales cousos de discopocidod y dependencia; supone graves y progresivas
limitaciones para la autoromia en las actividades bdsicas e instrumentales de la wida diaria.
La demencia es un sindrome —generalments de naturaleza cronica o progresiva— caracterizado
por el deteriore de la funcidn cognitiva. Implica un deterioro progresive que afecta a la memeria,
a otras capacidades cognitivas y al comportamiento, y gue interfiere notablements en la
capacidad de la persona para llevar a cabo las actividades cotidianas.
La OMS también puso de relieve que el Alzheimer s una de las principales causas de discapacidad
v dependencia entre las personas mayores. Es responsable del 11,9% de los afios vividos con
discapacidades debidas 2 enfermedades crénicas.

* Se troto de una realidod con importantes impoctos paro lo calidod de vido de los personaos
afectodas (personas enfermas y fomilias), asi como para la sostenibilidad de los sistemos de
proteccicn social.

- Los costes directos e indirectos de la atencidn a las personas con Alzheimer ascienden
practicamente al 3% del PIB espaficl y en tome al 85% de los mismos son asumides por
las propias familias.

- [El 30% de los cuidadores s2 ha visto obligado a hacer sjustes para poder combinar |3
actividad laboral y el cuidado del familiar. En la mayoria de los casos bos ajustes se han
dade con una reduccion del tiempo de trabajo (ajustes horarios), si bien en el 12% de
los casos la solucién ha sido dejar de trabajar. Los ajustes en el ambito laboral
conllevan, por norma general, la reduccidén de la capacidad econdmica de la familia. La
OMS alerta de que su incremento desmesurado contribuird a que crezcan las
desigualdades

*  Nos encontramos ante una prioridad social y sanitaria de salud publica

- La Organizacidn Mundial de |a Salud lleva avisando a todos los paises de la necesidad
de hacer frente al reto de la demencia cuanto antes, alertando que, de no hacerlo, en
&l medio plazo se convertird en un problema que ningln sistema de salud piblica serd
capaz de hacer frente.
Asi lo plantea el “Plan de accién mundial socbre |a respussta de salud pilblica a la
demencia de la OM5” (aprobado el 29 de mayo de 2017)
Asi se ha recogide en el PLAN NACIONAL DE ALZHEIMER ¥ OTRAS DEMENCIAS (2019
2023)

Mo se dispone en la actualidad de una informacidn real, completa y periddica sobre el nimero de
personas con diagndstico de Alzheimer y otras Demencias, que

*  Permita dimensionar el alcance del Alzheimer y otras demencias y, analizar su evoludén y
tendencia

*  Caracterice la realidad, situacidn y necesidades de las personas que conviven con las demencias.

* ;Para que? Para contribuir en el disefio y planificacion de mejores politicas sanitarias y sociales
que reporten mejores recursos, condiciones y apoyos a las persas afectadas.

C/ Pedro Alcaterena n® 3 Bajo - 31014 Pamplona (Navarra) - T 948 17 45 17
o Twittar EAFA - F comICEAFA - www.contn.on
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La OMS instz a los Estados a “crear, aplicar y reforzar, segin sea necesario, sistemas nacionales de
vigilancia y seguimiento, induidos registros, que estén integrados en los s il de
informacién sanitaria, con el fin de mejorar |a disponibilidad de datos multisectoriales y de calidad sobre
la demencia” - Plan de accién mundizl. Esfera de actuacidn 6 (Sistemas de informacidn sobre la
demencia).

El Flan Nacional de Alzheimer y otras demendias (2013-2023) prevé entre sus lineas de actuacidn (Eje 4)
“establecer y recoger los campos minimos de informaddén scbre las personas con dizgndstico de
alzhéimer para compartir por todas las Comunidades Autdnomas, con informacidn extraida de sus
respectivos registros o sistemas de informacdicn”.

¥ aqui es donde enmarcamos el proyects Censo de personas con Alzheimer y otras demencias en Espafia.

Descripcion del contenido del proyecto

El proyecto se dirige a disponer de informacidn periddica, unificada y en mejora continwa sobre el
nmiimero de personas con demencia en Espafia, asi como sobre su situacidn y necesidades, como base
para planificar mejores soluciones y respuestas para su calidad de vida y sostenibilidad de los sistemas de
proteccidn social.

Todo elic a partir de los si de infe ion y bases de datos disponibles, incidiendo en su
optimizacion y mejora continua, come instrumentos capaces de aportar datos actualizados, periddicos y
completos sobre |as personas con demencia en nuestro pais.

Las actuaciones previstas se dirigen a incidir sobre los distintos agentes responsables de las bases de
datos o sistemas de informacién en los distintos ambitos de conocimiento y aportacién de datos e
informacion:

* Datos® disponibles sobre las persomas con ig = Dep toz o C jerias
competentes en materia de Salud de las distintas Comunidades Autdnomas (e INGESA en el caso
de las Ciudades Auténomas de Cauta y Melilla).

Se plantea a las Administraciones competentes en el ambito de la salud de cada Comunidad
Autdnoma un compromise de recoleccion de datos de forma periddica, segiin sus posibilidades
reales de respussta. El ohjetive es partir, prioritariamente, de la informacidn ya disponible en las
bases de datos de los respectivos Sistemas de Salud, utilizando la codificacidn de la que se
disponga en los niveles de atencidn primaria y, en su caso, especializada. Estd disefiade como un
proyecto dindmice y en evolucion, al que paulatinamente se irén incorporando nuevos campos,
&n un proceso de mejora continua de |3 informacion disponible’.

Datos disponibles sobre las personas con demencia (en relacibn con varisbles como sews, edad, zonificacién territorial.

dizgnistica, estadio de | cad, afos desde e dagnastico, prado de dependends, grade de di servicias ¥
prestacionss de |z que son wsuariaz o beneficiarizs.

‘En ivaz, 2n la medics de ko pasible y siema | mizma objetive de mejor i e 2 i in recopilaca,
22 prevé htener informacian crurada del Siztema Ge Senvicios Sociales &n materia de servicios y prestac imizrto de
dependanciz, di iclad y otras cuest ] para medir el impacto.

Cf Pedro Alcatarena i 3 Bajo - 31014 Pamplona (Navarra) - T 94817 4517
a6 Twittar EAFA - Facebook.com/CEAFA « www.conls, o8
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La informacidn gue se solicita a la Administracion son registros de las personas vivas con
diagndstico de demencia a la fecha que se determine segin los siguientes campos minimos de

informacian:

- CODIGO NUMERICO (que garanticen el anonimato de los datos)

- EDAD

- SEXOD

- ZONA BASICA DE RESIDENCIA O SIMILAR [z partir del respectivc mapa de
zenificacion territorial sanitaria que se utilice).

- ANO DEL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD.

- TIPO DE DEMEMCIA QUE PRESENTA (de acuerdo con el sistema de codificacion del
que, en su caso, se dispongz*).

- ESTADIO DE LA ENFERMEDAD, de acuerdo con la escala GDS (o |a escala de la que
se disponga, en correspondencia con la escala GDS).

* Datos’ e inf idn sobre la situacidn y necesi de las personas con demencia = Obtenido

a partir de las Asccaciones vinculadas al Movimiento Asociativo de CEAFRA.

Se establecen unos campos minimos de informacidn para unificar la informacion de las
Asociaciones en el conjunto del proyecte global. Sin embarge, en cada Comunidad Autdnoma
puede plantearss, en funcidn de su disposicidn y posibilidades, incorporar otras variables que
resulten de interés en el territorio.

¥ esta informacién siempre cumpliende con la actual normativa de proteccion de datos, de
manera que se solicita dicha informacion de forma anonimizada, asignando a cada usuario un
cadigo numérico y eliminando cualquier dato personal que pudiera permitir la identificacion de
los mismos.

Por tanto, esta informacddn no podré ser cruzada con Iz informacién anonimizada que desde la
Administracion Publica puedan facilitarnos, pero si sz tratard de una musstra significativa cuya
informacion relativa a la situacidon de las personas con demencia serd extrapolable a todo el
conjumto de |as personas afectadas por Alzheimer y otras demendcias.

Estos campos de informacion relztivos a las personas con demencia son:
* Datos generales y sociodemograficos
* Datos relativos a la unidad convivendial y lugar de residencia
* Datos relativos a los servicios y prestaciones que utiliza y/o de los que es beneficiario

! En 1a Base ce éatos cinicos de stencion primaria BDCAP, casos regisrados de personas con demencia (CIAP2 P-70). En el caco de

que sz wtilicen estén das sagin la CIE 10-E5.
* Datos ¢ informacidn sobee |a situacién y necesidades de las perzonas con demencis en spectos sodo-demagrificos, relatives 3
unicad comivencial y lugar de residencia {lugar donde vive, ian del nisclen de convivenda y las persanas

¥
que ko conforman, dispasician y relacion con el cuidader arincipsl), servidas y prestaciones de los distintos Sistemas de Proteccion
Sacial & las que acceden; y otros sspectas [sccesibifidad de fa vivienda, productos de apoya, capacided juridica. ..

Cf Padro Alcatarena i 3 Bajo - 31014 Pamplona (Navarra) - T 94817 4517
a0 Twitlar EAFA - F cOmICEAFA « www.contn,on
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La extension del proyecto se realiza en colaboracién con las entidades miembro de CEAFA, lo que ofrece
unz oportunidad de trabajo compartido entre |a administracidn y &l movimiento asociativo de Alzheimer y
‘otras demendias.

¥, tedo ello, siendo conscientes de que en la actualidad hay personas con Alzheimer y otras Demencias no
diagnosticadas o registradas en el Sistema de Salud, pero desde la necesidad de incorporar
progresi mejores st y metodologiz que permitan comocer y caracterizar la realidad y
evolucion de este problema de salud piblica, y aproximando cada vez mas |a informacidn registrada a los
datos de prevalencia e incidencia del Alzhéimer y otras Demencias en |2 poblacidn.

Objetivos que se pretenden alcanzar con el proyecto

El objetive general que s= persigue es medir el impacto del Alzheimer y otras demencias en Espaia.

Los objetivos especificos:

= QObtener el nimerc de personas con diagndstico de Alzheimer y otras demencias a partir de la
extraccion de la informacién de las bases de datos de cada una de las administraciones
autondmicas y por extensién, a nivel nacional, de acuerdo con campes de informacidn y variables
unificadas.

®  Impulsar gque se establezcan los mecanismos y soluciones que permitan la actualizacion periddica y
perfeccionamients del registro de datos, extracddn y explotacién de los mismos, tanto a nivel
Estatal {Salud y SAAD), como en cada Comunidad Autdnoma.

* Lograr el compromise del Sistema Macional de Salud (Estatal y autondmico] para avanzar enun
registro especifico de personas con Alzheimer y otras demencias.

* Mejorar las herramientas de recogida y explotadidn de la informacién y conocimiento disponible
entre las Ascciaciones vinculadas a CEAFA para aportar datos precises, unificades y actualizados
periddicamente sobre I3 realidad, situaddn y necesidades de las personas a quienes atienden y
representan.

*  Compartir con la sociedad los resultados obtenidos

El propasito fundamental de este proyecto es evaluar y comprender el alcance de la demencia, con el
objetivo de establecer medidas concretas para un enfoque integral de la enfe dad. La iniciativa se
«centra en la identificacién de las necesidades, desafios y oportunidades para disefiar estrategias efectivas
que mejoren la calidad de vida de aguellos afectados por la demencia y no considerando cuestiones
farmacolégicas ni de cuzlquier tipe de medicamento.

G/ Padro Alcatarena n® 3 Bajo - 31014 Pamplona (Navarra) -+ T 948 17 46 17
ceatadceatn.es - Twitter: @AzhalmerCEAFA - Facebook.com/CEAFA - www.cenla.os

=134

Acuerdo Marco de Colaboracién Pagina 25



$"% CEAFA

(CONFEDERACION ESPANOLA DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

Actividades, calendarizacion y presupuesto del proyecto

Coste (e:emmeps:s]
Gasto de personal (800 horas) 14.168,20 € [
- 150 horas de trabajos previos a la ejecucién |
14.168,20€ 12 |
- 450 horas de ejecucion de trabajo
Elaboracién y disefio de informe - ¢
- Disefio - €
6n y envio de ejempl de ejempl - €
Dietas y gastos de viaje 5.879,20¢€ |
- Desplazamientos 3945,20€
- Manutencién 930,00 € 12
- Alojamiento 1.000,00 €

Forma de pago:
® 50% al formalizar el convenio
* 50% al finalizar el convenio

C/ Pedro Alcatarena n® 3 Bajo - 31014 Pamplona (Navarra) * T 94817 4517
ceafa@ceafa.es  Twitter: @AlzheimerCEAFA - Facebook.com/CEAFA - www.ceafa.es
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Un técnico perteneciente a la Secretaria Técnica de CEAFA, quien en afios anteriores ha desarrollado el
proyecto, dirigira y ejecutara el proyecto, pudiendo colaborar de forma ocasional tanto otros técnicos de
la Secretaria Técnica como miembros de la Junta de Gobierno de la Confederacion.

Personas beneficiarias del proyecto

El proyecto se plantea entre sus objetivos el crear una oportunidad de trabajo entre la Administracion
Publica y el movimiente asociativo de CEAFA, por lo que, podemes considerar como sector destinatario
del programa:

# Ministerio de Sanidad

# Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030

# Consejeria o Departamento competente en materia de Sanidad de las 19 Comunidades
Auténomas

# Consejeria o Departamento competente en materia de Servicios Sociales de las 19
Comunidades Auténomas

* Movimiento Asociativo de CEAFA (Entidad nacional formada por 19 entidades autondmicas,
con mas de 320 asociaciones locales).

# Todos los agentes clave en el abordaje integral del Alzheimer y otras demencias.

En primera instancia, todas las personas afectadas por Alzheimer y o cias, que seglin datos
manejados por la Confederacion Espafiola de Alzheimer (CEAFA), ascie 0 millones de personas
afectadas (Entendiendo por persona afectada, |a persona que padece demencia y la persona cuidadora).

Teniendo en cuenta que hablamos de una prioridad de salud piblica con grandes impactos economicos y

sociales, podemos concluir gque el bensficiario Ultimo es |a sociedad en general (47.394.223 de personas
censadas en Espafia).

Indicadores de evaluacion del proyecto

+ Numero de contactos previstos con las Administraciones publicas:
QObjetive =19

+ Numero de datos que esperamos obtener (nuevos y actualizados)
Objetive=7

+ Numero de documentos/informes a realizar
Objetivo=1
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Situacion actual del proyecto

B —
-r i 5 en ta que la Administracidn Piblica estd d
© an la gua so ¥ i con | Piblica, a P carrar
reunion nara prasentar el provests v los datos solicitados

Comunidad Autdnoma en ls que adn no se ha sstablecido contacto

Hemos mantenido contactos con las diferentes Consejerias de Salud de cada Comunidad Autdnoma, salvo
Islas Canarias. Entre ellas, disponemos ya de datos de 5 Comunidades Autdénomas en diferentes

momentos temporales: Navarra, Aragon, Castilla v Leon, Ciudad Autonoma de Ceuta vy, recientemente, de
la Region de Murdia (actualmente, en explotacian).
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28-oct-21
14.788 31-dic-17
18.784 27-nov-22
1779 29-oct-22
10.350 06-oct-23

El desglose de la informacién obtenida estd disponible en hitps://www.ceafa.es/es/gue-

comunicamos/publicaciones/censo-de-las-personas-con-alzheimer-y-otras-demencias-en-espana-
resultados-y-conclusiones

Dificultades encontradas hasta la fecha

& En ocasionss, los datos nos han llegado de forma agregada, dificultando una explotacidn
mas detallada.

¢ Terminologia genérica = Al no disponer de un registro de datos con codificacion mas
avanzada, dificulta tener informacion sobre el diagnostico como el estadio de la
enfermedad. de manera gue no permite realizar explotaciones mas detalladas.

+ Generalments, |a informacion que se recoge desde Atencion Especializada no permite una
explotacion global, ya que no se registra con una codificacién, sine con un relato por escrito
de mayor o menor extension sobre las conclusiones del diagnostico observado por elf la
especialista.

+ Terminologia confusa = Dentro de las historias clinicas de los pacientes podemos encontrar
términos como “déficit de memoria, desorientacion, alteracién del comportamiento adulto,
amnesia {es una forma de hablar de déficit de memoria), tembler, trastorne de la fluidez del
habla del inicio en &l adulto, mareo- temblor- posible deterioro cognitivo, posible demencia,
demencia en estudio.... Aparecen términos que generan confusion y esto lleva a una mayor
dificultad a |a hora de elaborar un registro.

Acuerdo Marco de Colaboracién
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Propuestas de trabajo para el afio 2024

1) Retomar contactos con las distintas administraciones autondmicos competentes en el ambito de
salud, con el fin de:

+ En aguellas donde hemos obtenido datos, intercambiar las conclusiones alcanzadas y
establecer propuestas de trabajo para seguir avanzando en gue los registros existentes
sean mas precisos. Concretamente,

- la aportacion de informacion desagregada en cada Comunidad Autdnoma
relativa al diagndstico de demencias segun tipo de demencia (en base a la
codificacion CIE-10-ES), incorporando también la informacion recopilada en
atencion especializada.

- la apeortacion de informacion desagregada en cada Comunidad Auténoma
relativa al estadio de la enfermedad, en base a la Escala GDS (u otra escala que
se valore adecuada para uniformar los datos en torno a esta variable).

- la posibilidad de apertar en cada Comunidad Auténoma infermacion cruzada del
Sistema de Servicios Sodiales relativa a aspectos como la valoracion de
dependencia, wvaloracion de la discapacidad y servicios y prestaciones
economicas de las que es usuaria o beneficiaria cada persona con diagnostico
registrado de demencia.

- Asuvez, afianzar y generar un espacio de trabajo compartide que perdure en el
tiempo v que consolide nuestra posicion en las distintas comunidades
autdnomas.

+ En aguellas donde no hemos obtenido datos, retomar contactos para informar de los
avances alcanzados en otras comunidades autonomas y establecer relaciones que
permitan generar un trabajo compartido.

2) Explorar la informacién de otras bases de datos, como la relativa a farmacologia, que permita
conocer las personas diagnosticadas con demencia que no estan registrados en los sistemas
publicos de salud.
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&, CEAFA
[ LzHEMER]

Otras propuestas de trabajo a futuro

1. Cruzar la informacién con la historia clinica de la persona cuidadora principal, para facilitar la
pronta deteccion de situaciones de scbrecarga.

2. Desagregar la informacion del Sistema de Informacion del SISAAD (Sistema de Informacion del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia) incorporando también la causa principal
que ha motivado la situacion de dependencia, incluyendo, entre otras, la demencia.

3. Incorporar en todas las estadisticas del Ministerio de Sanidad {como por ejemplo en el Barémetro
Sanitario) informacion cruzada con los distintos diagnasticos de la enfermedad, entre ellos la

demencia.

Todo ello con el fin de tener informacion mas precisa de la caracterizacion de las personas afectadas desde
distintos abordajes, asi como aproximar los datos a los estudios de prevalencia e incidencia existentes.

YONIODN
HTWAZNd 30 S0H0NLET

DESDE DISTINTOS ABORDAJES COMPLEMENTARIOS

Acuerdo Marco de Colaboracién Pagina 30



ANEXO II

CONTRATO INDIVIDUALIZADO
En Madrid, a 1 de agosto de 2024

De conformidad con lo establecido en el Acuerdo Marco de Colaboracion celebrado entre las
Partes con fecha 4 de julio de 2024, LILLY y la ORGANIZACION acuerdan llevar a cabo el
presente Contrato Individualizado con el alcance y en los términos que se especifican a
continuacion.

1. DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD Y LAS ACCIONES

La JORNADA PRESENCIAL/VIRTUAL DEL DIA MUNDIAL DEL ALZHEIMER 2024
"*Somos especific@s", es una campafia de concienciacion, sensibilizacion y educacion en el dia
Mundial del Alzheimer, con el objetivo de poder seguir avanzando en la lucha, por parte de
CEAFA, contra las condiciones personales, familiares y sociales que generan las demencias en
general y el Alzheimer en particular.

La Jornada tendra lugar el jueves 12 de septiembre de 10:30 a 13:00 horas en la que la presidenta
de CEAFA, Maril6 Almagro expondra las reivindicaciones del Dia Mundial del Alzheimer 2024.
Ademas, la jornada contara con expertos del area sanitaria y social, los cuales reflexionaran y
debatiran sobre la importancia de la especificidad del Alzheimer para garantizar los derechos de
las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer

Para darle forma a la campafia, se disefia una imagen acorde al lema, y se adapta en distintos
formatos: cartel divulgativo en los cuatro idiomas oficiales, programa jornada, redes sociales, etc.

Se adjunta al final del anexo el dossier y actividades a realizar.

2. PRECIO

Por la ejecucion y realizacion de las Acciones descritas en la Clausula 1 anterior, LILLY abonara
ala ORGANIZACION la cantidad de 3.000 euros (tres mil euros), mas el IVA correspondiente.

Las Partes acuerdan que el pago realizado esta ajustados a precio de mercado.
3. FACTURACION Y PAGO

El pago se realizara una vez realizada la actividad.
4. DURACION

Esta actividad se desarrollara el dia 12 de septiembre de 2024
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Y en prueba de conformidad, firman las Partes, a un solo efecto y por duplicado ejemplar, el
presente documento, en el lugar y fecha indicados en el encabezamiento.

LILLY

Dia. M2 Teresa Millan Rusillo

26190931 A Digitally signed by

26190931A TERESA

TERESA MILLAN MILLAN (R: A28058386)
Date: 2024.08.01 12:02:39

(R: A28058386) o200

ORGANIZACION

Dna. M@ Dolores Almagro Cabrera

Fi rmado por ***8278** MARI A
DOLORES ALMAGRO (R ****6271%*)
el dia 30/07/2024 con un
certificado emtido por AC
Repr esent aci 6n

Acuerdo Marco de Colaboracién

Pagina 32



VIA IVIVNUIAL UCL ALLZMCIHVICER

El praximo 21 de septiembre se conmemora el Dia Mundial del Alzheimer, evento instituido
por la Organizacion Mundial de la Salud {OMS) y auspiciado por Alzheimer's Disease
Internacional [ADI) en 1994.

Se trata de un evento en el que todas las entidades del mundo vinculadas con esta condicidn
aprovechamos para compartir con la sociedad las principales preocupaciones y necesidades
de los millones de personas afectadas.

Es, igualmente, una ocasidn Unica para trasladar a las administraciones y a los decisores
paliticas las principales reivindicaciones, pero también propuestas para inspirar politicas que
contribuyan a mantener y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

LEMA PROMOCIONAL DEL DiA MUNDIAL DEL ALZHEIMER

El lema elegido para este afio es: "Somos especific@s”

Con este lema se pretende concienciar primero y exigir después gue las administraciones del
pais tengan en consideracion la entidad de la demencia en tanto que condicidn que requiere
ser atendida y abordada de manera especifica, huyendo de formulas generalistas o “cajon de
sastre” empleadas de manera habitual y que se han limitado a poner parches en las
necesidades de las personas, no siendo capaces de ofrecer la solucidn especifica y concreta
que precisan.

REIVINDICACIONES DEL DiA MUNDIAL DEL ALZHEIMER

CEAFA ha elaborado un documento a medo REIVINDICACIONES. Se trata de un conjunto de
exigencias para garantizar los derechos de las personas afectadas por la enfermedad de
Alzheimer.

Estas exigencias han sido acordadas por sus entidades miembro en reuniéon de trabajo
celebrada en Madrid el dia 10 de abril de 2024. Responden, en consecuencia, al
planteamiento global y consensuado de todas las entidades que conforman la Confederacion.

Las exigencias son las siguientes:
# Debe reconocerse la singularidad y especificidad de la demencia,
# Debe reconocerse el derecho de las personas a recibir un diagndstico® temprano y
certero,
» Debe reconocerse el derecho de acceso al tratamiento actual y futuro

| Disgnasticn de 1a anf add ; B CLIMIC (elini 1
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# Debe revisarse en profundidad la Ley de la Dependencia,

» Debe considerarse a la red asociativa que compone la Confederacion Espafiola de
Alzheimer y otras demencias CEAFA como un aliado privilegiado en la lucha contra el
Alzheimer y en la promocion de la calidad de vida de las personas afectadas.

JORNADA PRESENCIAL/VIRTUAL DEL DiA MUNDIAL DEL ALZHEIMER 2024 "Somos
especific@s"

CEAFA no olvida su papel reivindicativo, y por eso el jueves 12 de septiembre de 10:30 a 13:00
horas seva a realizar una jornada en la que la Presidenta de CEAFA, Marilé Almagro expondra
las reivindicaciones del Dia Mundial del Alzheimer 2024. Ademas, la jornada contara con
expertos del drea sanitaria y social, los cuales reflexionaran y debatiran sobre la importancia
de la especificidad del Alzheimer para garantizar los derechos de las personas afectadas por
la enfermedad de Alzheimer {*Programa y ponentes por concretar).

Atendiendo a las recurrentes denuncias de la desigualdad que existe en nuestro pais en
materia de atencion a las personas con demencia no sélo entre comunidades autdnomas,
sino también entre zonas urbanas (gue concentran la mayoria de los recursos) y las rurales
(mas alejadas y con dificil acceso a esos recursos), este afio la jornada se celebrard en una
pequefia localidad de menos de 6.000 habitantes, lo cual esperamos sirva para tomar
conciencia de esta triste realidad.

La sede para la Jornada sera el Auditorio Municipal de Guardo (P.2 del Ayuntamiento, s/n).
La misma podrd seguir de forma presencial y via streaming.

CAMPANA DE CONCIENCIACION, SENSIBILIZACION Y EDUCACION

La conmemoracion del Dia Mundial del Alzheimer se enmarca dentro de una campafia de
concignciacion, sensibilizacion y educacién, con el objetivo de poder seguir avanzando en
nuestra lucha contra las condiciones personales, familiares y sociales que generan las
demencias en general y el Alzheimer en particular.

Para darle forma a la campafia, se diseiia una imagen acorde al lema, y se adapta en distintos
formatos: cartel divulgativo en los cuatro idiomas oficiales, programa jornada, redes sociales,
etc.

Ademas, con el fin de llegar al maximo publico posible, se crea material especifico para
compartir en redes sociales: video promocional y una accion viral.
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COLABORACION CONJUNTA

Por primera vez después de muchos afios, queremos brindar a nuestros colaboradores la
posibilidad de embarcarse en este proyecto conjunto de concienciacién, sensibilizacién y

educacidn.

Por eso hemos invitado a colaborar con su organizacion y desarrollo a varias empresas y

entidades similares a la vuestra: Almirall, Biogen, Eisai, Fujirebio, Lilly, Pfizer y PPD.

PRESUPUESTO DEL PROYECTO

Concepto

Importe

Imagen de la campafia:

Disefio
Creatividades adaptadas

Video promecional

2500€

Jornada de Trabajo

Alquiler de sala (*cesion Ayuntamiento)
Medios audiovisuales (*cesion Ayuntamiento)
Personal técnico (*cesion Ayuntamiento)
Disefio e impresion del programa

Logistica de ponentes

Servicio de vino espafiol /café

4000€

Acciones de difusion

Convocatoria de medios

Nota de prensa

Difusion a medios online y offline
Accion viral

Promocion de la campafia en redes sociales

* Gabinete de CEAFA: llunion Comunicacion Social {*difusion

conjunta con gabinetes de los colaboradores)

3000€
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