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The right of access to health data after the death of the data subject
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RESUMEN El ejercicio del derecho de acceso a los datos relativos a la salud tras el falle-
cimiento del titular plantea incertidumbres. Se debe realizar una diferenciacion entre el
acceso a los datos personales del fallecido, y el acceso postmortem de cualquier conteni-
do en formato digital de la persona fallecida. De la misma manera, es necesario identi-
ficar un instrumento juridico adecuado ya existente que permita reflejar la voluntad del
futuro ejercicio del derecho de acceso del interesado, ya que la normativa de proteccién
de datos personales no lo incluye.

PALABRAS CLAVE Datos relativos a la salud, derecho de acceso, interesado, ejercicio,
fallecido.

ABSTRACT The exercise of the right of access to health data after the death of the data
subject raises uncertainties. A differentiation must be made between access to the de-
ceased’s personal data, and postmortem access to any content in digital format of the
deceased person. In the same way, it is necessary to identify an appropriate legal instru-
ment already in place to reflect the will of the future exercise of the data subject’s right of
access, as the personal data protection regulations do not include it.
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Introduccion

Con el fin de hacer frente a los problemas que han surgido con los avances tecnologi-
cos que se han producido en los ultimos afos, el legislador europeo ha creado nuevas
herramientas para que los titulares puedan ejercer su derecho a la proteccion de da-
tos personales relacionados con tratamientos realizados por terceros. Tras la entrada
en vigor del Reglamento general de proteccion de datos (RGPD)," los derechos del
interesado descritos en los articulos 15 y 21 de este reglamento se transformaron y pa-
saron de llamarse derechos ARCO (acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion) a
derechos ARSLPO (acceso, rectificacion, supresion, olvido, limitacion del tratamien-
to, portabilidad y oposicién).

El objetivo de este reforzamiento de los derechos es adaptarlos a la era digital.
A su vez, con la entrada en vigor del citado reglamento, desaparecié la cancelacion
y se sustituyo6 por el derecho de supresion o derecho al olvido. En el articulo 22 del
RGPD, bajo el titulo «decisiones individuales automatizadas, incluida la elaboracién
de perfiles», se regula el derecho a no ser objeto de una decision basada inicamente
en el tratamiento automatizado, incluida la elaboracion de perfiles o profiling (tra-
tamiento automatizado de datos personales que consiste en utilizarlos para evaluar
ciertos aspectos del interesado y analizar o predecir sus intereses, comportamientos
y otros atributos), que produzca efectos juridicos en el interesado o le afecte signifi-
cativamente de modo similar. No queda claro si se trata realmente de un derecho del
interesado o de una prohibicidén que introduce la normativa para el responsable del
tratamiento de datos. Es por ello que no queda plasmado entre los derechos ARSLPO.

La aplicacion de los derechos del interesado sigue planteando dificultades debido
a la escueta y poco ilustrativa redaccion del RGPD. La normativa es general y no
contempla como han de ser interpretados los derechos en dambitos tan especificos
como el sanitario. La problematica aumenta cuando se habla de la politica de protec-
cién de datos de un documento sanitario o de la pagina oficial de un centro de salud
porque dichas secciones suelen estar limitadas a reproducir lo dispuesto en el RGPD
sin adecuarlo al sector sanitario lo que plantea problemas interpretativos que pueden
perjudicar al interesado.

De cara al ejercicio post mortem de los derechos del interesado hay que diferenciar
el contenido de los articulos 3 y 96 de la Ley Organica de Proteccién de Datos Perso-
nales (LOPDGDD)? que regulan el acceso a los datos personales del difunto y el ac-

1. Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a
la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre cir-
culacién de estos datos y por el que se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento general de proteccién
de datos). Disponible en https://bit.ly/4alztFB.

2. Ley Orgénica 3/2018, del 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales. Boletin Oficial del Estado 294, de 6 de diciembre de 2018. Disponible en https://bit.ly/41kSowl.
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ceso pdstumo a cualquier contenido del fallecido en formato digital respectivamente.
Finalmente, es necesario identificar un instrumento juridico que permita al interesa-
do reflejar adecuadamente dicha voluntad para que en el futuro se respete su deseo.

¢Como interpretar los derechos del interesado en el ambito sanitario?

El apartado de proteccion de datos de documentos sanitarios reproduce lo dispuesto
en el RGPD sin adecuarlo al ambito sanitario lo que crea problemas interpretati-
vos. Existen siete derechos en materia de proteccién de datos personales: de acceso,
rectificacion, supresion, olvido, limitacion del tratamiento, portabilidad y oposicion.
Aungque la interpretacion relativa a esos derechos del ambito sanitario es necesaria,
nos centraremos en el derecho de acceso por tratarse de la base o «llave» que posibili-
ta el ejercicio de los otros derechos, es dificil ejercer cualquier otro si no sabemos que
se estan tratando o manejando nuestros datos de salud.

Segtin el articulo 15 del RGPD el interesado tiene derecho a obtener confirmacién
del responsable del tratamiento de si se estan tratando o no datos personales que le
conciernen.* De ser asi podrd solicitar el acceso a los datos personales y a una serie
de informaciones adicionales como los fines del tratamiento, las categorias de datos
personales de que se trate y los destinatarios o categorias de destinatarios a los que se
comunican los datos personales.

El derecho de acceso es reconocido, ademas, en el articulo 8.2 de la Carta de los
Derechos Fundamentales de la Unidon Europea y, en el ambito sanitario especifica-
mente, en el articulo 18.1 de la Ley 41/2002, comtinmente conocida como Ley Basica
reguladora de la Autonomia del Paciente (LBAP),*y en el articulo 12.1 del Decreto 38
sobre historia clinica del Pais Vasco.’ El derecho de acceso permite al interesado saber
si alguien maneja sus datos personales, para qué fines y como los trata, lo que facilita
el ejercicio de los otros derechos reconocidos al interesado (rectificacion, supresion
y olvido, limitacién del tratamiento, portabilidad y oposicion). Por lo tanto, el dere-
cho de acceso se constituye como instrumento necesario para ejercer el resto de los
derechos del grupo ARSLPO vy asi lo ha reconocido también el Tribunal de Justicia
de la Uni6n Europea.®

3. Sentencia del Tribunal de Justicia de la Unién Europea del 10 de diciembre de 2010, asunto C-620/19.

4. Ley 41/2002, del 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica. Boletin Oficial del Estado 274 del 15
de noviembre de 2022. Disponible en https://bit.ly/3v6ljIi.

5. Decreto 38 del 13 de marzo de 2012, sobre historia clinica y derechos y obligaciones de pacientes
y profesionales de la salud en materia de documentacion clinica. Disponible en https://bit.ly/47YKyec.

6. Sentencia del 7 de mayo de 2009, asunto C-553/07.
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Segun la Ley Orgédnica de Proteccién de Datos Personales’ se reconoce, en el am-
bito sanitario, el derecho de los interesados a acceder a los datos relativos a la salud.
Este derecho entrega al usuario la facultad de conocer en un momento determinado
el contenido de su historia clinica y de documentos que contengan sus datos perso-
nales (De Lorenzo Montero, 2003: 26). Bajo la rubrica de «usos de la historia clini-
ca», la Ley 41/2002 regula las diferentes finalidades o destinos de la documentacién
sanitaria y determina qué persona, en cumplimiento de cada una de esas finalidades,
puede acceder a la historia clinica. El articulo 18 de esta ley regula el derecho de ac-
ceso utilizando el término «uso» como sin6nimo de finalidad, utilidad u objetivo, y
el término «acceso» en el sentido de conocer, de obtener informacién (Saiz Ramos y
Larios Risco, 2009). Sin embargo, la normativa no recoge un procedimiento especi-
fico para dicho acceso y le corresponde a los centros sanitarios la creacion del pro-
cedimiento.® La ley establece en su articulo 15.2 que el interesado debe tener acceso a
todo su historial clinico y debe obtener copia de los datos que contiene? en el plazo
maximo de un mes.” Si los datos son inexactos o no estan completos, el interesado
puede utilizar su derecho de rectificacién que se regula en los articulos 16 del RGPD
y 14 de la LOPDGDD, y que refiere al derecho a solicitar al responsable que rectifi-
que sus datos personales cuando estos sean inexactos o estén incompletos (respecto
al o los objetivos del tratamiento de los datos). La LBAP no habla expresamente del
derecho de rectificacion, aunque en el articulo 15 se establece que la historia clinica
incorporara la informacion que se considere trascendental para el conocimiento ve-
raz y actualizado del estado de salud del paciente. En este sentido, si los datos que se
encuentran en el historial clinico son incorrectos o inexactos el profesional sanitario
no tendra un conocimiento veraz y actualizado del estado de salud de su paciente
como requiere la norma. El empleo de datos erroneos por parte de los profesionales
sanitarios puede acarrear riesgos para la salud de los pacientes, puesto que se toma-
rian decisiones sobre la base de informacién no veridica.

7. Considerando 63 de la Ley Orgénica 3/2018, del 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales
y garantia de los derechos digitales. Disponible en https://bit.ly/41kSowl.

8. Articulo 18.1 de la Ley 41/2002.

9. Sobre este tema véanse: resolucion de la Agencia Espafiola de Protecciéon de Datos (AEPD)
R/01773/2018 del 8 de enero de 2019, procedimiento TD/01234/2018; resolucion de la AEPD R/01620/2018
del 5 de octubre de 2018, procedimiento TD/01026/2018; y resolucion de la AEPD R/01463/2018 del 27 de
agosto de 2018, procedimiento TD/01032/2018.

10. La resolucién de la AEPD R/01583/2018 del 20 de septiembre de 2018, procedimiento
TD/00946/2018, pone de manifiesto la importancia de cumplir con el plazo estipulado: «transcurrido el
plazo establecido conforme a las normas antes sefialadas, su solicitud no obtuvo la respuesta legalmente
exigible».
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Asi, el paciente que compruebe que la informacion contenida en su historial cli-
nico no es correcta o esta incompleta tendra el derecho de solicitar la rectificacion” y
correspondera al profesional sanitario determinar si se debe o no rectificar el dato. A
pesar de la importancia del derecho de rectificacion en el ambito de la salud, se pue-
den crear situaciones problematicas como consecuencia de su ejercicio, por ejemplo,
cuando los datos del historial clinico fueron ciertos en el pasado, pero no lo son en la
actualidad. En ese caso se debera analizar si la rectificacion perjudicard la asistencia
sanitaria del mismo interesado o de terceras personas para decidir si se realiza la
rectificacion.

Ahora, los siguientes dos derechos, el de supresion y al olvido, se aplican en 4m-
bitos distintos. Al introducir entre paréntesis el derecho al olvido dentro del titulo
del articulo 17 del RGPD, pareciera que se trata de una denominacién comun del
derecho a la supresion. Sin embargo, las diferencias entre ambos son sustanciales.

El derecho de supresion es la version renovada del antiguo derecho de cancela-
cion. Al ejercer este derecho se obliga al responsable a que cese el tratamiento de los
datos personales y los elimine. En el ambito sanitario los pacientes tienen derecho a
solicitar el borrado de sus datos de salud. No obstante, se limita el derecho a la supre-
sion de datos de la historia clinica por motivos de asistencia o tratamiento sanitario,
o por interés publico ya que el médico y personal clinico no podrian atender adecua-
damente al paciente si parte de su historial clinico puede ser borrado por solicitud
de este. En este sentido, la normativa establece un plazo minimo de conservacion. El
articulo 19.1 del Decreto 38/2012, al igual que el articulo 17.1 de la LBAP, obliga a los
centros sanitarios a conservar la documentacion clinica de los pacientes por un plazo
minimo de cinco afios desde la fecha del alta de cada proceso asistencial.

El derecho al olvido es el ejercicio de los derechos de cancelacion y oposicion apli-
cados a los buscadores de Internet” y busca impedir la publicaciéon de informacion
personal en la red cuando no se cumplen los requisitos de adecuacién y pertinencia
previstos en la normativa. Incluye el derecho a limitar la difusion universal e indis-
criminada de datos personales en los buscadores generales cuando la informacion es
obsoleta o ya no tiene relevancia ni interés publico, aunque la publicacion original
sea legitima (en el caso de boletines oficiales o informaciones amparadas por las li-
bertades de expresidn o de informacion).

11. Resoluciones de la AEPD: R/01422/2018 del 8 de octubre de 2018, procedimiento TD/01051/2018;
R/00847/2018 del 18 de mayo de 2018, procedimiento TD/00297/2018; R/00858/2018 del 18 de mayo
de 2018, procedimiento TD/00296/2018; y R/01455/2018 del 27 de agosto de 2017 procedimiento
TD/00917/2018.

12. Sentencia del Tribunal de Justicia de la Unién Europea, Gran Sala, del 24 de septiembre de 2019.
Asunto C136/17.
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Cuando el paciente quiera borrar sus datos personales se ejercera, como norma
general, el derecho de supresion y no el derecho al olvido porque los datos de salud
de los pacientes no se encuentran a disposicion de los ciudadanos en Internet. No
obstante, se pueden crear situaciones en las que el paciente podra ejercer el derecho
al olvido en este ambito, un ejemplo es la solicitud de eliminar las imagenes del «antes
y después». Es decir, si un paciente con acné autoriza la publicacion de sus fotografias
antes y después del tratamiento recibido en una clinica dermatolégica y luego cam-
bia de opinion respecto a la publicacion de dichas imdagenes, puede solicitar que se
eliminen del sitio web. Segtn la definicion del articulo 4.1 del RGPD estas imagenes
serfan datos personales porque muestran la cara del paciente y permiten establecer su
identidad. De la misma manera, indican que la persona padece, o padecia, una enfer-
medad cutdnea, es decir, un dato sobre la salud que pertenece a la categoria especial
de datos personales.

Gracias al derecho a la limitacién del manejo de datos regulado en el articulo 18
del RGPD el interesado podra solicitar al responsable la limitacion temporal del ma-
nejo de sus datos personales. Para eso se solicita que el responsable aplique medidas
sobre algunos datos personales para evitar su modificacion o, en su caso, su borrado
o supresion, otorgando al interesado mayor control sobre sus datos personales.

Cuando exista un conflicto entre un paciente y un centro sanitario el paciente po-
dra ejercer el derecho a limitar el manejo de datos, esto significa que podra solicitar
que su informacion personal no sea utilizada mientras el centro decide sobre la exac-
titud de los datos: cuando el paciente desea que los datos se conserven, incluso si el
tratamiento puede ser ilicito o innecesario; cuando el responsable del tratamiento ya
no necesita los datos, pero el paciente los necesita para llevar a cabo reclamaciones o
defenderse de ellas; y mientras el centro decide si el derecho de oposicion es aplicable
(APDCAT, 2022: 19).

El articulo 20 del RGPD agregé el derecho a la portabilidad de datos. Gracias a
esto el interesado puede recibir en un formato estructurado, de uso comun y lectura
mecanica, los datos que proporciond al responsable y transmitirlos a otro sin impedi-
mentos. Se trata de una experiencia sin fronteras donde las personas pueden mover-
se facilmente entre servicios de red, reutilizar los datos que proporcionan mientras
controlan su privacidad y respetan la privacidad de los demas (Van Der Auwermeu-
len, 2017: 18). Este derecho se puede definir como la facultad que tiene el interesado
de exigir que el responsable del tratamiento le devuelva sus datos personales. Tras
dicha «devolucién» el interesado tendra la opcion de transmitir los mismos a otro
responsable. También se permite la transmision directa en que los datos personales
se envian del primer responsable al segundo sin pasar por las manos del interesado.

El derecho a la portabilidad es muy importante para el paciente porque le permite
acudir a otro centro sanitario. Si bien este derecho no puede ser ejercido en la salud
publica, porque la atencidn sanitaria prestada por los centros y servicios de la red de
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salud publica no se basa en el consentimiento de los pacientes o en la ejecucion de
un contrato, si se puede solicitar a los responsables (mutuas privadas, médicos en
ejercicio privado, etcétera) que tratan los datos de forma automatizada y de acuerdo
con una decision previa del paciente que contraté la prestacion. Si la clinica privada
esta obligada a conservar los datos en el plazo estipulado por la LBAP los suprimira
cuando se cumpla el plazo. Esto no implica la supresion automatica de los datos en
los sistemas informaticos del antiguo responsable. Como no es inicamente aplicable
a nivel estatal, se identifica como una ventaja para la actual sociedad globalizada.

El derecho de oposicién® permite al interesado oponerse en cualquier momen-
to, por motivos relacionados con su situacién particular, al tratamiento de sus datos
personales cuando: a) se basa en el cumplimiento de una mision de interés publico
o en el ejercicio de poderes publicos conferidos al responsable del tratamiento, pero
también si el tratamiento es necesario para la satisfaccion de intereses legitimos del
responsable o de un tercero; b) los datos personales son tratados con fines de merca-
dotecnia directa (cualquier accién, como el envio de correos electronicos, que realice
una empresa para enviar publicidad a particulares);** o ¢) cuando el tratamiento de
datos personales tenga fines de investigacion cientifica o histérica o fines estadisticos.
En palabras del Tribunal Constitucional «es la facultad de exigir a quien corresponda
que ponga fin a la posesion y al uso de los datos personales».

Si el centro sanitario demuestra que hay razones legitimas imperiosas que deben
prevalecer, por ejemplo, si pone en peligro la asistencia sanitaria que recibe el pa-
ciente o el buen funcionamiento del sistema de salud, este derecho podra ser limi-
tado (APDCAT, 2022: 16). El ejercicio de este derecho no implica necesariamente la
supresion de los datos, dado que el centro puede tener la obligacién de conservar la
informacién durante un periodo determinado.

13. Articulo 21 del Reglamento General de Proteccion de Datos y 18 de la Ley Organica de Proteccion
de Datos (LOPDGDD).

14. La Agencia Espafiola de Proteccién de Datos (AEPD) sobre la base de RGPD y al articulo 21 de
la Ley 34/2002, de 11 de julio, de servicios de la sociedad de la informacién y de comercio electrénico
(LSSI), resolvié en su Informe juridico 2018-0173 del 11 de diciembre de 2018 que no se podra enviar
publicidad mediante correo electrénico si el interesado no ha otorgado el consentimiento o si no existe
una relacién contractual previa. En cuanto a la comunicacién postal o telefénica la AEPD, en su infor-
me juridico 2018-0164 del 11 de diciembre de 2018, indic6 que la LSSI no serd de aplicacion y se podran
enviar comunicaciones comerciales sin necesidad de recabar el consentimiento, con base al interés legi-
timo del responsable y siempre que la publicidad se refiera a productos o servicios similares contratados
por el cliente.

15. Sentencia del Tribunal Constitucional 290/2000 del 30 de noviembre de 2000.
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El ejercicio post mortem del derecho de acceso en el ambito sanitario

La normativa de proteccion de datos no se aplica al manejo de datos personales de
personas fallecidas.”® Esta exclusion se basa en el articulo 32 del Cédigo Civil que
establece que el fallecimiento de una persona determina la extincion de su personali-
dad civil. Sin perjuicio de que el RGPD establezca que la normativa de proteccion de
datos no se aplique al manejo de datos personales de personas fallecidas, los Estados
miembros son competentes para establecer normas relativas al tratamiento de esos
datos personales. Por ende, el legislador europeo ha renunciado a armonizar la regu-
lacion sobre el tratamiento de los datos de las personas fallecidas. Una de las razones
de dicha eleccion puede ser la gran diversidad de normas de derecho sucesorio que
coexisten en los Estados miembros y su gran arraigo con la tradicion juridica nacio-
nal (Diaz Alabart, 2021).

En lo que respecta a la normativa espafola, el articulo 2.2 de la Ley Organica
3/2018 dice que esta ley no es aplicable a los tratamientos de datos de personas falle-
cidas. No obstante, la LOPDGDD regula el acceso a los datos personales y los con-
tenidos del fallecido gestionados por prestadores de servicios de la sociedad de la
informacion en los articulos 3 y 96 respectivamente. El articulo 3 regula el acceso a
los datos personales del fallecido y el articulo 96 se refiere al acceso post mortem de
cualquier contenido en formato digital de la persona fallecida. Al tratarse de accesos
tan distintos, es necesaria una labor interpretativa para comprender el alcance de
cada articulo.

En el articulo 3 se recoge que las personas vinculadas a la persona fallecida por
razones familiares o de hecho, asi como sus herederos, podran dirigirse al respon-
sable o encargado para solicitar el acceso a los datos personales y, en su caso, su
rectificacion o supresion siempre que la persona fallecida no lo hubiese prohibido
expresamente o asi lo establezca una ley. En consecuencia, esta normativa parte de la
regla de acceso y solo se prohibe por la negativa del fallecido o cuando lo establezca
la ley. Como critica se podria afirmar que legitimar, salvo la prohibicioén expresa del
fallecido o de una ley, a las personas que tengan un vinculo con la persona fallecida
(por razones familiares o de hecho) es excesivo. Tampoco se determina cudl es el
grado de parentesco que se debe cumplir, si las razones de hecho solo se refieren a las
parejas de hecho o si deben estar registradas.

Segtin lo establece el articulo 3.3 las personas o instituciones que el fallecido hu-
biese designado expresamente para eso también podran solicitar, de acuerdo a las
instrucciones recibidas, el acceso a los datos personales, su rectificacion o supresion.
En el caso del fallecimiento de personas con discapacidad, estas facultades también
se podran ejercer por quienes hayan sido designados para el ejercicio de funciones

16. Considerando 27, 158 y 160 del RGPD y articulo 2.b) de la LOPDGDD.

8



REVISTA CHILENA DE DERECHO Y TECNOLOGIA
VOL. 12 (2023) - 71020

de apoyo, si tales facultades se entendieran comprendidas en las medidas de apoyo
prestadas por el designado. Este apartado es realmente curioso, habla de medidas de
apoyo y al momento de su redaccién quedaban tres afios para la entrada en vigor de
la Ley 8/2021.

En el caso de que se hayan establecido medidas de apoyo voluntarias que recojan
la actuacion del prestador de apoyo en el area de proteccion de datos personales, tras
el fallecimiento del interesado el prestador de apoyo podra ejercer estas facultades.
Respecto a las medidas judiciales, la persona que otorgaba el apoyo podra ejercer los
derechos del interesado siempre que en las medidas de apoyo judiciales se compren-
dan estas facultades. El problema interpretativo surge cuando la medida de apoyo es
informal, sin embargo, como el guardador de hecho generalmente es un familiar del
interesado el caso podria entrar dentro del apartado 1 del articulo 3 de la LOPDGDD,
«las personas vinculadas al fallecido por razones familiares o de hecho».

Segtn el articulo 12.5 del RGPD cuando las leyes aplicables a determinados tra-
tamientos establezcan un régimen especial que afecte al ejercicio de los derechos, se
realizard lo que ellas disponen. En el caso del ambito sanitario, el articulo 18.4 de la
Ley Basica de Autonomia del Paciente (LBAP) establece que los centros sanitarios y
facultativos de ejercicio individual solo facilitaran el acceso a la historia clinica del
paciente fallecido a las personas vinculadas por razones familiares o de hecho, salvo
que el fallecido lo hubiese prohibido expresamente y asi se acredite. Esta prohibicion
puede constar en el historial clinico del paciente o en el documento de voluntades
anticipadas (Craviotto Valle, 2023). El acceso de un tercero a la historia clinica mo-
tivado por un riesgo para su salud se limitara a los datos pertinentes, no se facilitara
informacién que afecte la intimidad del fallecido ni las anotaciones subjetivas de los
profesionales, ni que perjudique a terceros.”

El articulo 14.3 del Decreto 38/2012 establece que se podra producir el acceso a la
documentacion® de la historia clinica de las personas fallecidas por terceras personas
que acrediten su vinculacién por razones familiares o de hecho,” siempre que se jus-
tifiquen motivos por un riesgo para la propia salud de la persona solicitante y salvo
que la persona fallecida lo hubiese prohibido expresamente y asi se acredite. Este
acceso se limitard a los datos pertinentes y no se facilitard informacién que afecte a
la intimidad de la persona fallecida, o las anotaciones subjetivas de los profesionales

17. Resolucion de la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos (AEPD) Ro1237/2018 del 5 de julio
de 2018 y dictamen de la Autoridad Catalana de Proteccion de Datos (APDCAT) CNS 8/2019 del 18 de
febrero de 2019.

18. Decreto 38/2012, de 13 de marzo, sobre historia clinica y derechos y obligaciones de pacientes y
profesionales de la salud en materia de documentacion clinica del Pais Vasco (Boletin Oficial del Pais
Vasco 65 del 29 de marzo de 2012). Disponible en https://bit.ly/47YKyec.

19. Agencia Vasca de Proteccion de Datos. Dictamen Dog-051 del 26 de octubre de 2009.
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que intervinieron, o informacién que perjudique a terceras personas. La legitimacion
automatica que otorgan la LBAP y el Decreto 38/2012 a los familiares del fallecido se
podria considerar excesiva y seria mas adecuado que las bases legitimadoras fuesen
la justificacion de un interés propio o la designacion expresa del fallecido.

La duda surge al determinar el grado que deben tener los familiares que podran
solicitar el acceso o la rectificacion y supresion de los datos de salud del historial
clinico del fallecido, puesto que ni la LBAP ni el Decreto 38/2012 definen el grado
de parentesco, tampoco precisan si las parejas de hecho deben estar inscritas en el
registro de parejas o si es suficiente con acreditar la convivencia. En este sentido,
se consideraran familiares los conyuges, hijos, padres y hermanos, y la relacion de
hecho debera estar acreditada en el correspondiente registro o con la inscripcion en
el padron municipal. Respecto de los terceros, son aquellas personas que no estan
vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho, y solo pueden acceder a la
historia clinica cuando exista un grave riesgo para su salud y solo tendran acceso a
los datos pertinentes (Troncoso Reigada, 2010).

La Agencia Espailola de Proteccién de Datos (AEPD) en su Informe 171/2008 del
4 de agosto de 2008 indica que el ejercicio del derecho de acceso a la historia clinica
del fallecido corresponde a su conyuge o persona vinculada por una relacién de he-
cho similar, a los ascendientes y a los descendientes. Los hermanos no se mencionan
en el informe, pero se podria indicar que este vacio es un mero error, un olvido de la
AEPD, puesto que el texto se basa en el articulo 4 de la Ley Organica 1/1982 que si que
los contempla entre los legitimados.>

La redaccion confusa del articulo 14.3 del Decreto 38/2012 puede crear problemas
interpretativos, y es que de la lectura de la frase «terceras personas que acrediten su
vinculacion con aquéllas por razones familiares o de hecho», se puede deducir que las
terceras personas seran aquellas que tengan una relacion familiar o de hecho directa
con el fallecido. El citado articulo indica que este acceso se permitira «siempre que
se justifiquen motivos por un riesgo para la propia salud de la persona solicitante».
Entonces, se podria comprender que la normativa solo permite el acceso a la historia
clinica del fallecido a terceras personas que acrediten su relacion familiar o de hecho
con el difunto y justifiquen un motivo de riesgo para su salud, debiendo cumplirse
las dos condiciones.

Sin perjuicio de lo anterior, la Agencia Vasca de Proteccién de Datos (AVPD)
en su dictamen D19-008 del 30 de mayo de 2019 concluy6 que estaran legitimados
para acceder a la historia clinica del fallecido, salvo oposicién expresa del mismo
debidamente acreditado, su conyuge o pareja de hecho, ascendientes, descendientes

20. Ley Organica 1/1982, del 5 de mayo reguladora de la proteccién civil de los derechos fundamenta-
les al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia imagen. Boletin Oficial del Estado 115 del 14
de mayo de 1982. Disponible en https://bit.ly/477sFcc.
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y hermanos. Se consideraran terceros a quienes no demuestren ese parentesco o el
vinculo de hecho, y al igual que los familiares afectados por la oposicion expresa del
fallecido, inicamente accederan a la historia clinica cuando exista un riesgo para su
salud, y exclusivamente a los datos clinicos necesarios para proteger ese bien juridico,
salvo que fuesen designados en el testamento para el ejercicio de las acciones de la
Ley Organica 1/1982 o herederos.

Segun la interpretacion de la AVPD, las personas que acrediten una relacion fa-
miliar o de hecho del difunto estardn siempre legitimadas para acceder a la historia
clinica del fallecido salvo que este lo hubiese prohibido, y al igual que ocurre con las
terceras personas, solo podran acceder a la historia clinica de la persona fallecida si
existe un riesgo para su propia salud, debiendo delimitarse el acceso a los datos cli-
nicos necesarios. En la recomendacion que la Defensoria del pueblo del Pais Vasco
realiz¢ al servicio vasco de salud (Osakidetza) se recoge que las peticiones de acceso
de familiares de personas fallecidas se deben resolver previa comprobacion de su
condicion de familiares y de la inexistencia de una prohibicién expresa de la persona
fallecida para el acceso, y que la falta de acreditacion de justificacién de un riesgo
para la propia salud de la persona solicitante no puede ser interpretada como causa
de denegacion en estos procedimientos de acceso.”

Por su parte, el articulo 96 de la LOPDGDD, a diferencia del analizado articulo
3 del mismo cuerpo legal, regula el acceso a contenidos gestionados por prestadores
de servicios de la sociedad de la informacion sobre personas fallecidas. Por el uso
de las palabras «testamento» y «digital» se podria llegar a entender erréneamente
que el legislador se refiere al formato utilizado para realizar el acto juridico, siendo
necesario diferenciarlo del testamento online. En el testamento digital se recoge la
voluntad de una persona sobre su contenido digital para el caso de su fallecimiento, y
el testamento online es el que se realiza en linea, formato que no se contempla expre-
samente en el Cédigo Civil espaiol aunque existan empresas que lo ofrecen (Llopis
Benlloch, 2016).

El articulo 96 se refiere a la gestion de los contenidos digitales tras el fallecimiento
del interesado (Martinez Martinez, 2019: 178-207). Estos contenidos digitales no solo
son bienes en su sentido clasico, la huella que deja la actividad del interesado en la
red puede tener caracter patrimonial y no patrimonial. Pese a que no existe una des-
cripcion en la normativa, el término contenido digital se puede utilizar para describir
sitios web, dominios, criptomonedas, cuentas electronicas (banca online o servicios
de pago), cuentas de correo electrénico o cuentas de redes sociales (Connor, 2010:
548). Si bien las cuentas estan catalogadas dentro de la definicién de contenido digi-
tal, en realidad son relaciones obligatorias de naturaleza contractual en cuya virtud
un prestador de servicios de internet ofrece al usuario determinados servicios digita-

21. Recomendacion General 9/2013 del 5 de noviembre de 2013.
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les. Puede que exista una intransmisibilidad establecida en el contrato celebrado por
el usuario y el prestador de servicios cuando no haya derecho de propiedad sino una
licencia de uso sobre el bien, por ejemplo, musica, videos o libros digitales (Santos
Morédn, 2018: 416-422).

En cuanto a los archivos la norma habla de contenidos digitales gestionados por
prestadores de servicios de la sociedad de la informacioén, por lo que se entiende que
los archivos deben de estar en la nube y no en un soporte fisico como el disco duro
del ordenador o en un pendrive (Moralejo Imbernén, 2020: 255). El mundo digital
esta en constante evolucion y no es facil identificar cudndo estamos realmente ante
un activo digital (Toygar, Taipe y Zhu, 2013: 118), y puede que por esa razon el legis-
lador estatal ha preferido no realizar un listado de dichos contenidos digitales en la
normativa, aunque esta opcién pueda crear problemas interpretativos en el futuro.

Tienen legitimacion para acceder a contenidos digitales de la persona fallecida
las personas vinculadas por razones familiares o de hecho y sus herederos; el albacea
testamentario asi como aquella persona o institucion a la que el fallecido hubiese de-
signado expresamente para ello; en el caso de los menores sus representantes legales
0, en el marco de sus competencias, el Ministerio Fiscal; y, en el caso de que el falle-
cido fuese una persona con discapacidad, el designado para el ejercicio de funciones
de apoyo si tales facultades se entendieran comprendidas en las medidas de apoyo
que prestase.

Ante esta realidad se ha manifestado que la amplia legitimaciéon que otorga la
normativa por defecto es inadecuada, y seria preferible que la legitimacion para ejer-
cer esas facultades provenga del difunto (Camara Lapuente, 2019: 421-422). Siguien-
do esta linea, se afirma que permitir la intervenciéon concurrente de tantas personas
legitimadas ex lege e identificadas de manera tan imprecisa e indeterminada, basta
solo un vinculo con el fallecido por razones familiares o de hecho salvo prohibicién
expresa, y con facultades tan amplias resulta excesivo. Por eso, seria preferible la re-
gla del no acceso salvo que se haya manifestado lo contrario (Ginebra Molins, 2020:

233-234).

El caso francés y catalan

En el derecho fordaneo podemos citar el caso de la legislacion francesa. El articulo 40.1
de la Ley 78-17> recoge que los derechos del interesado se extinguen con su muerte.
No obstante, la normativa permite que el titular de los datos pueda definir directrices
relativas al almacenamiento, supresion y comunicacién de sus datos personales para

22. Ley 78-17 del 6 enero de 1978 relativa a la Informatica, archivos y libertades anadido por el articulo
63.2 de la Ley 2016-1321 del 7 octubre de 2016 para una republica digital (Loi 2016-1321 du 7 octobre 2016
pour une République numérique). Disponible en https://bit.ly/47XUtRh.
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el caso de su fallecimiento, nombrando un responsable para que lleve a cabo dichas
instrucciones. El legislador francés utiliza el término de directrices, no habla de vo-
luntades digitales como la normativa catalana que se indicara mas adelante.

Las directrices pueden ser generales o especificas. Las primeras se refieren a todos
los datos personales del titular, mientras que las segundas solo contemplan determi-
nados tipos de datos personales que estan registrados ante proveedores de servicios
particulares (Ordelin Font y Oro Boff, 2020: 121). Las directrices generales atafien al
conjunto de los datos personales del titular y pueden ser registradas ante un tercero
digital de confianza certificado por la Comision Nacional de la Informatica y Liber-
tades (CNIL), la autoridad de proteccién de datos en Francia, en un registro unico
cuyos términos y condiciones se fijan por decreto en el Consejo de Estado, previo
dictamen motivado y publicado de la CNIL.

Las directrices particulares son instrucciones que el interesado otorga directa-
mente a los proveedores de servicios para los datos que manejan. Es decir, son ins-
trucciones que se otorgan a prestadores especificos de servicios de Internet sobre los
datos de los cuales son responsables. Estas instrucciones no pueden ser el resultado
de la mera aceptacion de los términos y condiciones generales, el interesado debe
tener libertad para expresar su voluntad.

La persona que otorga las directrices puede designar a una tercera persona para
que ejecute las instrucciones. En el caso de que el titular de los datos no hubiese
designado a una persona para la ejecucion de las directrices, tanto generales como
particulares, los herederos podran ejercer los derechos mencionados en la medida
necesaria para la liquidacion y particién de la herencia. A su vez, los herederos pue-
den recibir informacién sobre activos digitales, hacer que se cierren las cuentas de
usuario del difunto, oponerse a la continuacion del procesamiento de sus datos per-
sonales o hacer que se actualicen. El problema es que la normativa francesa solo se
refiere a los datos personales, a diferencia de la Ley Orgéanica de Proteccion de Datos
que diferencia los datos personales de los contenidos digitales del fallecido, lo cual
podria dejar datos no personales fuera de la aplicacion de la normativa francesa.

A diferencia del ya mencionado articulo 3, el articulo 96 de la misma normativa
introduce el concepto del albacea, lo cual es un claro ejemplo del sentido sucesorio
que le ha querido otorgar el legislador estatal al presente articulo. No obstante, se
puede cuestionar la adecuacion del uso este término, dado que el albacea es nombra-
do por el testador, y si el testamento digital no es realmente un testamento, no habra
albaceas. A su vez, es cuestionable que la identidad digital que tenia el fallecido en las
redes sociales sea transmisible aunque el articulo 96.2 permite expresamente decidir
acerca del mantenimiento o eliminacién de los perfiles personales en redes sociales
de las personas fallecidas.”® Aunque el articulo 96 utilice el término «testamento», el

23. El Tribunal Federal de Justicia de Alemania en su sentencia ZR 183/17 del 12 de julio de 2018 re-
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contenido va mas alla de la definicién que otorga el Cédigo Civil en su articulo 667
al concepto tradicional del testamento, siendo mas adecuado nombrarlo como la vo-
luntad digital del fallecido tal y como lo hace la Ley 10/2017.24

Se entiende por «voluntades digitales en caso de muerte» a las disposiciones esta-
blecidas por una persona para que, después de su muerte, el heredero, el albacea uni-
versal o la persona designada para ejecutarlas, acttie ante los prestadores de servicios
digitales con quienes el causante tuviese cuentas activas. Sobre la base de lo dispuesto
en el preambulo de la citada ley para gestionar la huella en los entornos digitales
cuando la persona muere y para evitar dafos en otros derechos o intereses, tanto de
la propia persona como de terceros, las personas pueden manifestar sus voluntades
digitales para que el heredero, el legatario, el albacea, el administrador o la persona
designada para su ejecucion actiien ante los prestadores de servicios digitales después
de su muerte. Uno de los mayores problemas que surge en este punto es que, debi-
do a la falta de una normativa homogeneizada a nivel internacional, los prestadores
de servicios digitales pueden tener diferentes politicas sobre lo que le sucede con la
identidad digital y activos digitales al morir el interesado (Conway y Grattan, 2017).

Mediante estas voluntades digitales las personas pueden ordenar las acciones que
consideren mas adecuadas para facilitar que la desaparicion fisica y la pérdida de
personalidad que supone la muerte se extiendan a los entornos digitales y que eso
contribuya a reducir el dolor de las personas que les sobrevivan y con las que tengan
vinculos familiares, de afecto o amistad, o bien que se perpetue la memoria con la
conservacion de los elementos que ellas determinen en los entornos digitales o con
cualquier otra solucion que consideren pertinente en ejercicio de la libertad civil que
les corresponde en vida.

La persona a quien se encarga la ejecucion de las voluntades digitales no tiene
un cometido minimo o esencial, la ley permite diversas posibilidades: comunicar la
muerte a los prestadores de los servicios digitales, solicitarles la cancelaciéon de cuen-
tas, y solicitarles que ejecuten lo previsto contractualmente para el caso de muerte del
titular, incluida la posibilidad de obtener una copia de los archivos correspondientes.
Laley no obliga a que en todos los casos se borre la presencia del difunto en Internet,
sino que su cometido podria ser todo lo contrario, en tal caso se debe asegurar que
dicha presencia no desaparezca (Ruda Gonzalez, 2017).

solvio que los padres de una menor fallecida en el metro de Berlin en circunstancias que hacian pensar
que podria tratarse de un suicidio, estaban legitimados para acceder a su cuenta de Facebook para
indagar sobre su muerte al haberse transmitido el contrato que firmd la fallecida con la plataforma a su
herederos, en este caso, sus padres. Se considerd que la posicion contractual de la hija era transmisible
alos padres.

24. Ley 10/2017 del 27 de junio, de las voluntades digitales y de modificacién de los libros segundo y
cuarto del Codigo Civil de Cataluna. Boletin Oficial del Estado 173, del 21 de julio de 2017. Disponible
en https://bit.ly/3RobqNJ.
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La normativa también contempla en su articulo 1, que modifica el articulo 222-2
del Cédigo civil de Catalufia, la posibilidad de otorgar un poder mediante el cual el
interesado podra establecer la gestion de sus voluntades digitales y su alcance para
que, en caso de pérdida sobrevenida de la capacidad, el apoderado actue ante los pres-
tadores de servicios digitales con quienes el interesado tenga cuentas activas a fin de
gestionarlas y, si procede, solicitar su cancelacion. Al adecuar este apartado a la Ley
8/2021, una persona podra otorgar un poder en prevision o apreciacion de circunstan-
cias que puedan dificultarle el ejercicio de su capacidad juridica para que el apoderado
gestione su voluntad en el mundo digital. El problema es que la aplicabilidad de este
articulo estd limitada a la vida de la persona con discapacidad y no se refiere en ningtin
momento al caso en que fallezca el usuario. El titular de la cuenta estara vivo cuando
el apoderado tenga que ejecutar las voluntades digitales del primero.

El concepto de «voluntades digitales en caso de muerte» que regula la legislacion
catalana puede tener un contenido sucesorio y/o no sucesorio. La persona tiene la
posibilidad de ordenar el destino de sus bienes digitales en caso de muerte como pue-
de gestionar el destino del resto de su patrimonio analégico (Ginebra Molins, 2020).
Junto a estas disposiciones sucesorias el causante puede prever otras disposiciones no
sucesorias, a modo de instrucciones a ciertas personas para que actten sobre el ras-
tro o resto digital (Morse y Birnhack, 2022) que deja tras de si, lo que cobra especial
relevancia para la gestion de las redes sociales.

Ante esta regulacion, en el voto particular que formula la Magistrada Roca Trias
a la sentencia dictada en el recurso de inconstitucionalidad 4751-2017 del 17 de enero
de 2019, se pone de manifiesto que el documento de voluntades digitales no es un
testamento, el formato digital de ciertos contenidos en archivos o el lugar donde se
encuentran ubicados no los distingue del resto de bienes que puedan integrar la masa
hereditaria. Al fallecimiento del otorgante del documento de voluntades digitales,
su herencia comprendera todos los bienes, derechos y obligaciones que no se hayan
extinguido por su fallecimiento y su transmision se producira, en cualquier caso, por
la voluntad que este haya manifestado en testamento y, a falta del mismo, por dispo-
siciéon de la ley.

El documento de voluntades no contiene una verdadera ordenacién de la suce-
sién, ni siquiera de los materiales o archivos digitales del causante, que con indepen-
dencia del soporte digital en el que se encuentran forman parte del caudal hereditario
y son objeto de la sucesion. Lo que recoge realmente el documento es la voluntad del
fallecido respecto a la realizacion de actividades concretas relacionadas con el ejer-
cicio de derechos personalisimos de caracter no patrimonial no transmisibles mortis
causa, como las de comunicar a los prestadores de servicios digitales su defuncion;
solicitar la cancelacion de las cuentas activas o que ejecuten las clausulas contractua-
les o que se activen las politicas establecidas para los casos de defuncién y, si procede,
que liberen una copia de los archivos digitales que estén en sus servidores.
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Instrumento juridico valido para reflejar la voluntad del interesado

En el articulo 3.2 de la Ley Organica de Proteccion de Datos se indica que mediante
real decreto se estableceran los requisitos y condiciones para acreditar la validez y
vigencia de estos mandatos e instrucciones y, en su caso, el registro de los mismos.
Sin embargo, afios después de la entrada en vigor de la norma nacional de proteccién
de datos personales, ain no existe ningun real decreto que cree una herramienta ju-
ridicamente vinculante que permita al interesado reflejar su voluntad relativa al ejer-
cicio péstumo de sus derechos. De la misma manera, no se ha creado un registro que
permita inscribir dichos documentos. Por tanto, hasta que no se cree un instrumento
con dicho fin, se debera de utilizar una herramienta valida ya existente.

En este sentido, dentro del Ambito sanitario identificamos al documento de ins-
trucciones previas o voluntades anticipadas, regulado a nivel nacional en el articulo
11 de la Ley Basica de Autonomia del Paciente y en la Ley 7/2002,” que fue ideado
para que una persona pudiese reflejar su voluntad sobre el cuidado, tratamiento y
destino de su cuerpo o partes del mismo anticipadamente.

Aunque principalmente sea aplicable durante la vida de la persona, el parrafo 6
de los motivos de la Ley 7/2002 del Pais Vasco indica que se opté por un modelo de
voluntades anticipadas cuyo contenido sea el mas amplio posible y permita abarcar
desde la manifestacion de los propios objetivos vitales y valores personales, hasta
instrucciones sobre los tratamientos que se desean o se rechazan, asi como otras pre-
visiones relacionadas con el final de la vida. Al permitir instrucciones relacionadas,
entre otras, con la donacién de los 6rganos, se entiende que su aplicabilidad no se
limita a la vida de la persona.

Tomando dicha realidad como ejemplo, se podria defender la creaciéon de unas
voluntades anticipadas mas amplias que también recojan la voluntad del interesado
respecto al acceso de sus datos de salud tras su fallecimiento.

Conclusiones

Aunque el objetivo del legislador nacional era crear un instrumento juridico para
que el interesado pueda indicar tras su fallecimiento quién puede acceder a sus datos
personales, y en lo que nos respecta, a sus datos de la salud, sigue sin existir dicha
herramienta.

Como el testamento digital del articulo 96 de la Ley Organica de Proteccion de
Datos Personales se refiere al acceso a los contenidos gestionados por prestadores de
servicios de la sociedad de la informacidn, el interesado no podra utilizar esta via

25. Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas en el ambito de la sanidad del Pais
Vasco (BOVP nim. 248, de 30 de diciembre de 2002). Disponible en https://bit.ly/3TqIMzj.
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para determinar su voluntad relativa al acceso, rectificacion o supresion de sus datos
de salud. En este sentido, seria interesante recoger todas las voluntades sanitarias en
un unico documento, separando los respectivos tratamientos (médicos y de los datos
de salud).

Aunque la creacion del documento de instrucciones previas o voluntades antici-
padas fue ideado para que una persona pueda reflejar anticipadamente su voluntad
en cuanto al cuidado, tratamiento y destino de su cuerpo o partes del mismo, el pa-
rrafo 6 de los motivos de la Ley 7/2002 del Pais Vasco indica que se ha optado por
un modelo de voluntades anticipadas cuyo contenido sea el mas amplio posible y
que permita abarcar desde la manifestacion de los propios objetivos vitales y valores
personales, hasta instrucciones sobre los tratamientos que se desean o rechazan, asi
como otras previsiones relacionadas con el fin de la vida.

Sobre la base de ese modelo amplio se puede decir que el documento de las volun-
tades anticipadas es un instrumento juridico adecuado para que el interesado pueda
plasmar su voluntad en cuanto al acceso, rectificaciéon o supresion de sus datos de
salud tras su fallecimiento, quedando todas sus pretensiones sanitarias juntas en un
unico documento. Tras la entrada en vigor de la Ley 8/2021 las personas mayores con
discapacidad también podran, con el apoyo que precisen, indicar en el documento de
voluntades anticipadas cual es su voluntad en cuanto al tratamiento de sus datos de
salud que pueda realizarse tras su muerte.
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