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Privacidad del menor maduro y tratamiento de datos clinicos en el derecho
espafiol: incoherencias del actual marco normativo (1)

Inmaculada Vivas-Teson!

RESUMO: La inconexa regulacién espafiola de los actos del menor de maduro
en el ambito biosanitario genera una enorme confusion e innumerables
dificultades en la practica cotidiana del profesional sanitario (quien no es un
operador juridico) cuando se trata de recabar su consentimiento y de proteger
sus datos clinicos. Un detenido analisis de las normas aplicables y de algunas
de sus interpretaciones nos conducira a realizar algunas propuestas de lege
ferenda.
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Introduccién

El menor de edad no emancipado se caracteriza por tener una capacidad limitada,
por ello que requiera una representacion legal para la realizacion de los actos juridicos (a
excepcion de los contemplados en el art. 162 del Codigo civil, entre los cuales se
encuentran los relativos a los derechos de la personalidad), en concreto, patria potestad o
tutela, sistemas de guarda que han de ejercitarse siempre en interés superior del menor
(art. 2 de la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor, de
modificacion parcial del Codigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil, precepto
modificado en 2015), de acuerdo con su personalidad y con respeto a sus derechos, su
integridad fisica y mental (art. 154 del Cdédigo civil). Ademas, su situacién de especial
vulnerabilidad provoca que el Ministerio Fiscal tenga encomendada su proteccion y
defensa (art. 3 de la Ley 50/1981, 30 diciembre, por la que se regula el Estatuto Organico
del Ministerio Fiscal).

Si bien en el Ordenamiento juridico espafiol se parte de la premisa de que el menor
de edad no emancipado tiene una capacidad limitada, se tiene muy presente que es un
sujeto tendencialmente capaz, razén por la cual, a medida que va adquiriendo suficiente
juicio para entender y querer, se le reconoce la posibilidad de realizar, por si mismo (por

consiguiente, sin ser sustituido por quien ostente su representacion legal), actos tanto en la
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espera personal como en la patrimonial, antes de alcanzar su mayoria de edad y
capacidad plena.

Sin embargo, las normas que reconocen dicha posibilidad utilizan criterios dispares
para cada acto juridico y, ademas de ello, unos son de caracter objetivo y otros de indole
subjetiva: para algunos actos la edad (12 afios para ser oido en la toma de decisiones que
le afecten o para consentir su adopcién, 14 afios para otorgar testamento salvo el olografo
o para adquirir la nacionalidad 6 16 afios para contraer matrimonio 0 emanciparse), para
otros la madurez suficiente (el “madurémetro” aun no existe, de modo que surge el
problema de a quién compete el juicio de si se trata o0 no de un menor maduro con el
discernimiento necesario para el acto en cuestion) o bien ni uno ni otro (por ejemplo, para

el reconocimiento de hijos extramatrimoniales ex art. 121 del Cédigo civil).

Las cotidianas dificultades para el profesional sanitario ante el menor
maduro

Nuestra inconexa regulacion legal del menor de edad genera una enorme confusion e
innumerables dificultades en la practica cotidiana del profesional sanitario (quien no es un
operador juridico) cuando se trata de recabar su consentimiento (acto para el cual, aun
siendo preceptivo, no suele oirse al menor de 12 afios o con suficiente madurez en la toma
de decisiones que le afectan) (2) y de proteger sus datos personales y clinicos.

Y ello porque el legislador espafiol acoge formulas muy diferentes en relacion al
consentimiento del menor de edad no emancipado en el &mbito biosanitario. Siguiendo un
orden cronoldgico, si el art. 9 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica fija la edad sanitaria en los 16 afios (salvo que se trate de “una
actuacion de grave riesgo para la vida o salud del menor”), los arts. 4.2 y 20 de la Ley
14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica exige la prestacién del consentimiento
por los representantes legales del sujeto fuente menor de edad para ceder sus muestras
biolégicas (y la valiosa informacion genética que éstas contienen) con fines de
investigacion biomédica. Por su parte, el art. 13 del Real Decreto 1720/2007, de 21 de
diciembre, por el que se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal reconoce que el menor, a
partir de los 14 afos, pueda consentir por si mismo el tratamiento de sus datos “salvo en

aqguellos casos en los que la Ley exija para su prestacion la asistencia de los titulares de la
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patria potestad o tutela” y el art. 5.3 del Real Decreto 1090/2015, de 4 de diciembre, por el
que se regulan los ensayos clinicos con medicamentos, los Comités de Etica de la
Investigacion con medicamentos y el Registro Espafiol de Estudios Clinicos establece que
“sera necesario que se haya obtenido el consentimiento informado previo de los padres
gue no estuvieran privados de la patria potestad o del representante legal del menor, a
qguien deberéa oirse si, siendo menor de doce afios, tuviera suficiente juicio. El documento
de consentimiento informado de los padres sera valido siempre que vaya firmado por uno
de ellos con el consentimiento expreso o tacito del otro que debe quedar suficientemente
documentado, segun lo dispuesto en el articulo 156 del Codigo Civil. Cuando las
condiciones del sujeto lo permitan y, en todo caso, cuando el menor tenga doce o0 mas
afos, deberd prestar ademas su consentimiento para participar en el ensayo”.

El reciente Reglamento (UE) 2016/679 relativo a la proteccion de las personas fisicas
en lo que respecta al tratamiento de datos personales del menor de edad (3) y a la libre
circulaciéon de éstos, de obligado cumplimiento a partir del 25 de mayo de 2018, no arroja
ninguna luz.

El Reglamento UE, en su Considerando 38, exige una proteccion especifica de los
datos personales del menor de edad, lo que, en nuestra opiniéon, no ha de interpretarse
como una restriccion de la actuacion del menor en este ambito y consiguiente mayor
sustitucién por sus representantes legales, sino como un incremento de las cautelas dada
su vulnerabilidad pero siempre con respeto de sus derechos y, en particular, del libre
desarrollo de su personalidad.

El art. 8 del Reglamento UE contempla el consentimiento del menor en relacién con
los servicios de la informacion, exigiendo una edad minima de 16 afios, si bien los Estados
miembros pueden establecer legalmente una edad diferente siempre que no sea inferior a
13 afios. Al respecto, recuérdese que el art. 13 del RD 1720/2007 de Proteccion de Datos
de caracter personal contempla que el menor de edad de 14 afios puede ceder sus datos,
edad ésta que, pese a encontrar acomodo en lo dispuesto en el Reglamento comunitario,
ha sido rebajada a 13 afios por el art. 8 del Anteproyecto de Ley Organica de Proteccion de
datos de caracter personal recientemente publicado por el Ministerio de Justicia (4).
Intuimos que ello encuentra justificacion en la  necesaria armonizacion con las

legislaciones de otros Estados miembros.
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Si tras el escenario normativo recién descrito la sensacion del profesional (juristas,
sanitarios, comités de ética, investigadores, etc.) es la de estar moviéndose en arenas
movedizas, aquélla se agudiza aun mas cuando los progenitores del menor de edad
muestran discrepancias en cuanto a la realizacion de un acto juridico concreto del hijo o
bien cuando existe una ruptura parental. El profesional que pretende recabar el
consentimiento informado del menor o bien comunicar un hallazgo inesperado se
encuentra absolutamente perdido, sufriendo, a diario, contradicciones legales y dilemas
deontoldgicos: a la ausencia de respuesta normativa en las leyes especiales respecto a
como actuar en caso de suspension o privacion de patria potestad a uno de los
progenitores o en caso de ruptura parental (¢,se debe recabar el consentimiento de los dos
titulares de la patria potestad o s6lo del que ostente la custodia del menor?), se une los
cambios de criterios de la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos en algunos de sus
informes, como acontece en el acceso no consentido por los representantes legales (y, por
tanto, tienen la obligacion de velar adecuadamente por la salud del menor, sin olvidarse
gue también son responsables civiles por los dafios por €l cometidos ex art. 1903 del
Cadigo civil) a la historia clinica del menor para conocer datos relacionados, por ejemplo,
con drogas o si es portador de VIH, los cuales, como es sabido, son especialmente
protegidos (art. 7.3 de la Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de
Datos de Caracter Personal).

Asi, si dicha Agencia en su Informe 409/2004 (5), atendiendo a una consulta
planteada al respecto, respondia en los siguientes términos: “cabe considerar que los
mayores de catorce afios disponen de las condiciones de madurez precisas para ejercitar,
por si mismos, el derecho de acceso a sus datos de caracter personal, sin que pueda
admitirse la existencia de una representacion legal (y, en consecuencia, no acreditada) del
titular de la patria potestad, dado que precisamente estos actos se encuentran excluidos de
la mencionada representacion por el tan citado articulo 162.1° del Codigo Civil.

De este modo, si el padre o0 madre de un mayor de catorce afios acude a un centro
sanitario solicitando un informe de analitica o cualquier dato incorporado a la historia
clinica de su hijo, sin constar autorizacion alguna de éste, no seria aplicable lo establecido
en el articulo 18.2 de la Ley 41/2002, por lo que no deberia procederse a la entrega de la
informacion en tanto no conste la autorizacion fehaciente del hijo. Por supuesto, salvo en

los supuestos en que el hijo haya sido previamente sujeto a incapacitacion”.

870



de Direito Sanitario

26 e 27 de outubro de 2017

ST \‘, | Webcongresso Internacional

Sin embargo, en su posterior Informe 0222/2014(6), el cual reitera lo dicho en su
anterior Informe 01148/2008, la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos considera que
ante la obligacion de los titulares de la patria potestad (o tutela) de velar adecuadamente
por la salud del menor (art. 154 del Cadigo civil), la cual permanece durante toda la minoria
de edad del afectado, no es oponible al acceso a la informacion sanitaria la mera voluntad
del menor sometido a patria potestad, “con la unica excepcién de que una norma con
rango de Ley hiciese expresamente primar la voluntad del menor sobre la de los titulares
que pretenden el acceso”.

A la vista de ello y pese a que la interpretacion conjunta de las normas reguladoras de
la autonomia del paciente y de proteccion de datos de caracter personal confesamos no
resultarnos satisfactoria, a efectos practicos, sugerimos al personal sanitario que, ademas
de la obligacion de oir y escuchar al menor cuando legalmente corresponda, solicite
fotocopia compulsada del libro de familia actualizado para comprobar cualquier
circunstancia que pudiera afectar a la patria potestad, asi como, en su caso, la sentencia
de separacion o divorcio para conocer si en ellas constan limitaciones o medidas concretas
al respecto. Si persistieran dudas, debera acudir a la autoridad judicial.

La ambigledad de las normas y la contradictoria lectura interpretativa de las mismas
obliga a acudir a lo dispuesto (vaga e insuficientemente) por el art. 156 del Codigo civil.

En el paso de la norma a la realidad surgen numerosas dudas, entre otras: ¢qué
entiende el legislador por “representantes legales del menor”, pues unicamente lo son los
titulares de la patria potestad o tutela?; ¢como y quién comprueba la madurez del menor?;
.se oye al menor de 12 aflos o de menos edad con suficiente madurez? En caso
afirmativo, ¢como y dénde se realiza la escucha del menor? ¢en un entorno amigable?;
una vez oido, ¢se toma en consideracion su opinién? ¢qué sucede en caso de que
manifieste objecion?; el derecho a ser oido esta directamente relacionado con el derecho a
ser informado, ¢,cdmo se explica al menor el acto que va a realizar? ¢ se utiliza un lenguaje
comprensible?; cuando no se oye al menor o no se tiene en cuenta su opinién, ¢ se justifica
debidamente?; ¢se oye al menor de edad con 12 afios con discapacidad?; ¢quién debe
consentir cuando el menor esté en situacion de desamparo o en acogimiento?; ¢en qué
casos puede el menor de edad impedir el acceso a su historia clinica por parte de quienes
ostenten su representacion legal?; ¢hasta donde alcanza el secreto profesional del

facultativo en relacion a la historia clinica del menor?; en el ambito de la investigacion g74
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biomédica, cuando el menor alcance la mayoria de edad, ¢ debe recontactarse con él para

ratificar o revocar el consentimiento que, en su momento, presto un tercero?(7).

Conclusion y propuesta de lege ferenda

La marafia normativa existente en torno a los actos del menor maduro en el ambito
biosanitario nos conduce a proponer, de lege ferenda, la elaboracién de un Estatuto
juridico de la Infancia y la Adolescencia, existente ya en numerosos paises, en el cual,
ademas de la distincion terminolégica entre “nific” y “adolescente” (mas acorde con la
realidad y las necesidades especificas de uno y otro), se establezca un Unico criterio legal
(12, 14 6 16 afos para todos los actos sin excepcidn) y una unica formula (consentimiento
del menor, consentimiento del menor + asentimiento de sus representantes 6 2
consentimientos) para regular, de manera sélida y coherente, los actos y decisiones
atinentes a la vida del nifio o adolescente y, en consecuencia, respetar el ejercicio de sus
derechos fundamentales en lugar de mutilarselos mediante su sustitucion de quienes
ostentan su representacion legal bajo la excusa de la comodidad, falta de tiempo o la
inseguridad juridica que desprende el marco normativo existente en este &mbito.

En dicho Estatuto debiera prestarse atencion unitaria al menor con diversidad
funcional, dos realidades que pueden concurrir simultdneamente en una misma persona y
gue, sin embargo, suelen presentarse normativamente por separado (8).

Asimismo, debiera incluirse un protocolo para favorecer la escucha del menor (sin y
con discapacidad) y tal vez debiera contemplarse una mayor intervencion del Ministerio
Fiscal (si bien con féormulas operativas en la practica, como, por ejemplo, la notificacion de
un acto y, en caso de no responder en un breve plazo de tiempo, se presume su anuencia,
de manera similar a como se prevé en el art. 3 de la Ley 1/1982, de proteccion juridica del
honor, intimidad e imagen).

Ademas de lo anterior, toda decision que incumba al menor de edad debe ser
siempre oportunamente justificada en su interés superior.

En definitiva, se trata, sin mas, de que tanto el legislador, como los aplicadores del
Derecho y los operadores que trabajan con el menor de edad en el ambito de la salud
vayan superando la vision adultocéntrica del mundo de los nifios, nifias y adolescentes,
basada en la posesion y en el control social y conforme a la cual se legisla para ellos pero

sin ellos. El menor ha dejado de ser un objeto de proteccion para convertirse en un sujeto
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cada vez mas activo y autébnomo juridicamente; es el constructor de su nifiez y
adolescencia. S6lo asumiendo dicho cambio de paradigma sociocultural que exige el
respeto de los sentimientos, deseos y aspiraciones de la persona lograremos brindar una
proteccion integral a los derechos de nifias, nifios y adolescentes que les permita crecer y
vivir, con plenitu d y dignidad, su propia vida. Abandonar esa mirada miope de la infancia y

la adolescencia debe ser uno de nuestros grandes retos del Siglo XXI (9).

Referéncias
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7. El art. 23.2.n) del RD 1716/2011, por el que se establecen los requisitos basicos de
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