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Resumen

Este articulo aborda el andlisis del Reglamento Europeo de Gobernanza de Da-
tos (RGD) y su influencia en el desarrollo del altruismo de datos en la Unién Euro-
pea. Se centra en la institucionalizacién de un mercado tnico de datos, facilitando el
andlisis y la comparticién transfronteriza de datos con fines no lucrativos, conforme
a los dictdmenes del RGD, que establece un marco juridico definido para el altruismo

de datos.
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El presente estudio analiza la potencial sobrerregulacién del RGD vy los obstdcu-
los burocréticos inherentes que podrian limitar su efectividad con respecto al altruis-
mo de datos. Asimismo, se examina la interaccién entre el RGD y el Reglamento
General de Proteccién de Datos con el objetivo de identificar las dreas de conflicto y
las dificultades operativas, particularmente aquellas que se encuentran relacionadas
con los requisitos de consentimiento para el tratamiento de datos personales. Tam-
bién se realiza un breve estudio de caso del proyecto DATALOG, la primera entidad
reconocida bajo este régimen en la UE, en el que se ilustra la capacidad del altruismo
de datos para mejorar el bienestar del ciudadano y medioambiental.

En conclusién, se propone una revision y simplificacién del RGD para incenti-
var una mayor y mds efectiva participacién en las actividades de altruismo de datos.
La complejidad actual del marco normativo podria desalentar a las organizaciones
para inscribirse y participar activamente, por lo que se insta a los legisladores y auto-
ridades competentes a que consideren ajustes normativos que fomenten un entorno
mds propicio para el altruismo de datos en la Unién Europea.
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ciones de altruismo de datos; innovacién; DATALOG.

DATA ALTRUISM WITHIN THE FRAMEWORK OF THE EUROPEAN DATA
GOVERNANCE ACT: A SUCCESS OR ROOM FOR IMPROVEMENT?

Abstract

This article addresses the analysis of the European Data Governance Act (DGA)
and its influence on the development of data altruism in the European Union. It fo-
cuses on the institutionalization of a single data market, facilitating cross-border data
analysis and sharing for non-profit purposes, in accordance with the provisions of the
DGA, which establishes a defined legal framework for data alcruism.

This paper criticizes the potential over-regulation of the DGA and the inherent
bureaucratic obstacles that could limit its effectiveness regarding data altruism. Addi-
tionally, it analyzes the interaction between the DGA and the General Data Protec-
tion Regulation (GDPR), identifying areas of conflict and operational difficulties,
particularly in relation to the consent requirements for the processing of personal
data. It also includes a brief case study of the Spanish DATALOG project, the first
entity recognized under this regime in the EU, illustrating the capacity of data altru-
ism to improve citizen and environmental well-being.

In conclusion, a revision and simplification of the DGA are proposed to en-
courage greater and more effective participation in data altruism activities. The cur-
rent complexity of the regulatory framework could discourage organizations from
registering and actively participating, thus it is urged that legislators and competent
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authorities consider regulatory adjustments that promote a more conducive environ-
ment for data altruism in the European Union.

Keywords

Data altruism; European Data Governance Act; data altruism organizations;
innovation; DATALOG.

ALTRUISME DES DONNEES DANS LE CADRE DU REGLEMENT EUROPEEN SUR
LA GOUVERNANCE DES DONNEES: UNE REUSSITE OU A AMELIORER?

Résumé

Cet article aborde I'analyse du Reglement Européen sur la Gouvernance des
Données (RGD) et son influence sur le développement de l'altruisme des données
dans I'Union Européenne (UE). Il se focalise sur l'institutionnalisation d’'un marché
unique des données, facilitant 'analyse et le partage transfrontaliers des données a des
fins non lucratives, conformément aux dispositions du RGD qui établit un cadre ju-
ridique défini pour l'altruisme des données.

Cet article critique la surreglementation potentielle du RGD et les obstacles
bureaucratiques inhérents qui pourraient limiter son efficacité en matiére d’altruisme
des données. De plus, il analyse l'interaction entre le RGD et le Réglement Général
sur la Protection des Données (RGPD), identifiant les zones de conflit et les difficul-
tés opérationnelles, notamment en relation avec les exigences de consentement pour
le traitement des données personnelles. Il inclut également une bréve étude de cas du
projet espagnol DATALOG, la premiére entité reconnue sous ce régime dans 'UE,
illustrant la capacité de laltruisme des données & améliorer le bien-étre des citoyens
et de 'environnement.

En conclusion, une révision et une simplification du RGD sont proposées pour
encourager la participation plus grande et plus efficace des activités d’altruisme des
données. La complexité actuelle du cadre réglementaire pourrait décourager les orga-
nisations de s'inscrire et de participer activement, c’est pourquoi il est urgent que les
législateurs et les autorités compétentes envisagent des ajustements réglementaires qui
favorisent un environnement plus propice a I'altruisme des données dans 'UE.

Mots clés

Altruisme des données; Reéglement Européen sur la Gouvernance des Données;
organisations d’altruisme des données; innovation; DATALOG.
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I.  INTRODUCCION

El derecho digital y de datos ha experimentado diversos cambios a nivel
europeo a lo largo de los tltimos anos. Algunas materias, como el derecho de
proteccién de datos, se han podido homogeneizar, mientras que en otras se ha
adoptado por primera vez. Este tltimo ha sido el caso de la aprobacién del
Reglamento Europeo de Gobernanza de Datos (RGD; Data Governance Act
- DGA)’, que, entre otras disposiciones, establece las condiciones para las
organizaciones de altruismo de datos y las distintas modalidades de altruismo
de datos en la Unién Europea. Se trata de un paso importante para ofrecer a
las organizaciones y proyectos de altruismo de datos la oportunidad de someter
sus actividades a un marco juridico uniforme. También garantiza el cumpli-
miento de normas de calidad y requisitos minimos uniformes en toda Europa.
El avance de la digitalizacién y el consiguiente aumento del uso de datos han

3 Reglamento (UE) 2022/8068 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 30 de mayo
de 2022, relativo a la gobernanza europea de datos y por el que se modifica el Regla-
mento (UE) 2018/1724 (Reglamento de Gobernanza de Datos) (DO L 152, de 3 de
junio de 2022, p. 1).
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creado nuevas oportunidades y retos para la sociedad en los dltimos anos. En
este contexto, el concepto de altruismo de datos estd cobrando importancia
como enfoque del uso colectivo de los datos para el bien comutn. En la Unién
Europea en particular, el altruismo de datos se considera una forma prome-
tedora de promover la innovacién, abordar los problemas sociales y reforzar la
confianza de los ciudadanos en el mundo digital. En este sentido, el presente
estudio pretende dar respuesta a la cuestién de si el RGD supone un marco
juridico adecuado, o incluso necesario, para alcanzar el objetivo de establecer
reglas uniformes y pricticas de un tratamiento de datos orientado al bien
comun en la Unién Europea. Asi, este estudio también pretende contribuir a
una mejor comprension vy tipificacién del concepto del altruismo de datos en
el RGD.

El presente trabajo aborda cuestiones relacionadas con (II) el altruismo
de datos en la Unién Europea; (III) las organizaciones de gestién de datos con
fines altruistas; (IV) el contexto normativo a la luz del RGD y RGPD*; (V) las
consecuencias para la actividad altruista en el dmbito de datos; (VI) el caso
DATALOG como el primer proyecto de gestién de datos con fines altruistas
reconocido a nivel europeo; para, posteriormente, realizar unas considera-

ciones finales (VII).

Il.  ALTRUISMO DE DATOS EN LA UNION EUROPEA

El altruismo de datos es un fenémeno relativamente reciente para la
Unién Europea, que no se juridificé hasta la adopcién del RGD. Al proceder
a ello, la Unién Europea no se limit4 a basarse en la interpretacion lingiiistica
general de la unidad léxica altruismo y situarla en el contexto del mundo de los
datos —lo que no hubiese sido factible dada la amplia diversidad de signifi-
cados posibles en el lenguaje general—, sino que decidié definir el término
altruismo de datos de manera juridicamente vinculante por primera vez.

A continuacién, se presentan los fundamentos conceptuales del altruismo
de datos, se explica su importancia para la sociedad y la economia en la era
digital, se profundiza en la concepcién que adopta el RGD para su trata-
miento y se esboza su marco normativo.

4 Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de
2016, relativo a la proteccién de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento
de datos personales y a la libre circulacién de estos datos y por el que se deroga la
Directiva 95/46/CE (Reglamento General de Proteccién de Datos) (DO L 119, de 4
de mayo de 2016, p. 1).

Revista de Derecho Comunitario Europeo, 78, mayo-agosto (2024), pp. 183-213



188 SARAH RACHUT Y JULIAN W. MAURER
1. CONCEPTO Y RELEVANCIA DEL ALTRUISMO DE DATOS

Por lo general, el término altruismo se refiere a una forma desinteresada
de pensar y actuar o a una actitud benévola o solidaria, aunque hay desacuerdo
sobre si esto también requiere cierta pérdida o sacrificio por parte del cedente
o contribuyente (Poma Choque, 2022: 9; Luks, 1988: 39). Para los fines del
presente trabajo, nos parece oportuno suponer que esto no tiene por qué ser
necesariamente el caso. Por tanto, el altruismo como tal se suele mencionar al
mismo tiempo que otras caracteristicas positivas con las que nacemos los seres
humanos como seres sociales, por ejemplo, ayudar a los demds, ser solidario,
compasivo o también generoso (Mordn Astorga et al., 2014: 444). El abordaje
de las cuestiones altruistas y del concepto de altruismo se remontan a finales
del siglo x1x, cuando el fildsofo francés Auguste Comte traté por primera vez
ampliamente este concepto (Poma Choque, 2022: 6). Aunque en ocasiones se
atribuye a Comte la definicién del altruismo como el «conjunto de las incli-
naciones benevolentes de un individuo» (véase, por ejemplo, Poma Choque,
2022: 6; Dufal, 2020: 173), no existe ninguna constatacion literal de ello en
su obra, a pesar de que la perspectiva de esta sugiere que pudo haber sostenido
este sentido (Comte, 1852: 9, 31, 88, 159).

Ciertamente, el concepto altruismo adquiere gran importancia en todos
los d4mbitos de nuestra sociedad actual, donde encontramos actitudes y
conductas individualistas (Maceri, 2020: 92), por lo que, en general, deberia
prestarse mds atencién al comportamiento cooperativo y no egoista. Las
cooperativas de datos también estdn adquiriendo cada vez mds importancia y
ya formaban parte del ideario antes de que se aprobaran reglas con respecto al
altruismo de datos en el RGD (Pastor Sempere, 2022: 13, 20). Asimismo,
aunque estas persigan intereses similares, no deberfan equipararse a las organi-
zaciones altruistas de datos. Si trasladamos la interpretacién que ha sido
mencionada con anterioridad al término altruismo de datos, podemos conce-
birlo como la puesta a disposicién o el tratamiento de datos de forma
desinteresada y, por tanto, solidaria. En este sentido, cabe mencionar el
concepto de donacién de datos, que suele utilizarse como voz sinénima,
puesto que también implica una actitud altruista o desinteresada debido al
elemento donativo, es decir, a la transferencia gratuita de datos.

El comportamiento altruista en relacién con los datos es concebible y
puede tener sentido en casi todos los dmbitos de nuestra sociedad digital.
Tanto en la prictica como en el (escaso) debate académico sobre esta temdtica,
las consideraciones altruistas sobre los datos parecen crear especial interés
sobre todo en el contexto sanitario (véase, por ejemplo, las muy interesantes
observaciones de Sdnchez Garcia, 2023: 69). Por un lado, resulta compren-
sible, ya que una base de datos mejorada —independientemente del origen de
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los datos— puede conducir con rapidez a una notable simplificacién de la
investigacién farmacéutica y médica y a una mejora de la atencién sanitaria
(véanse, por ejemplo, Bernardi ez al, 2023: 2, 14; Stausberg y Harkener,
2023: 25, 26). Al mismo tiempo, esta tendencia también es motivo de preocu-
pacién. El altruismo de datos también despliega su potencial en otros dmbitos
en los que las cuestiones de big data desempefian un papel (pensemos, por
ejemplo, en los datos abiertos). En otras dreas donde se generan potencial-
mente multiples conjuntos de datos interesantes, también se abren perspectivas
para la reutilizacién de esos datos en proyectos de interés comunitario y de
innovacién. Conforme avanza la digitalizacién y crece la disponibilidad
de datos, el sector educativo podria ser solo un ejemplo de c6mo las iniciativas de
altruismo de datos podrian tener un impacto significativo, particularmente en
dreas como la investigacién sobre aprendizaje y atencién. No obstante, es
crucial considerar las complejidades legales relacionadas con la proteccién de
datos en el sector educativo (véase, por ejemplo, Arenas Ramiro y Ortega
Giménez, 2021). Sin embargo, resulta poco probable que los conceptos de
altruismo de datos se establezcan a gran escala en estos dmbitos a corto plazo.
En cambio, el proyecto espafiol DATALOG de la Associacié Dades pel
Benestar Planetari de Barcelona es actualmente la dnica organizacién de
altruismo de datos reconocida en la Unién Europea. Este proyecto se analizard
con més profundidad mds adelante en este articulo y podria ser un rayo de
esperanza.

A nivel internacional, los enfoques y conceptos del altruismo de datos
estan constituyendo objeto de debate del discurso juridico y de la ciencia del
derecho. En el dmbito sanitario, en particular, las ventajas del altruismo de
datos (por ejemplo, para la investigacién) se estin debatiendo tanto dentro
como fuera de la Unién Europea (véanse, por ejemplo, Lalova-Spinks ez al,

2023: 1; Kibbe, 2016: 41; Paseri, 2024: 137; Gefen et al., 2020: 552).

2. ALTRUISMO DE DATOS EN EL MARCO DEL REGLAMENTO DE
GOBERNANZA DE DATOS (RGD)

Las medidas estructurales y una voluntad de amplio alcance para
compartir datos son cruciales para el éxito del establecimiento del previsto
mercado interior europeo de datos. Este proceso deberia facilitar el camino
para la utilizacién de datos juridicamente seguros y transnacionales que no
solo aporten beneficios econdémicos, sino que también respalden fines
no lucrativos. Teniendo esto en cuenta, la Unién Europea ha adoptado un
enfoque regulador del altruismo de datos en virtud del RGD. Su objetivo es
contribuir a la creacién de amplios conjuntos de datos que se pongan a dispo-
sicidn sobre la base del altruismo de datos. Se pretende asi permitir el andlisis
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transfronterizo y el aprendizaje automdtico dentro de la Unién. Las disposi-
ciones del capitulo IV del RGD pretenden crear el marco juridico para el
altruismo de datos, reforzar la confianza mediante la creacién de organiza-
ciones reconocidas de altruismo de datos y ofrecer a los Estados miembros un
margen de actuacién para promover medidas en el dmbito del altruismo de
datos. Sin embargo, el proyecto del nuevo RGD ha sido cuestionado desde su
aprobacién y anteriormente, ya que se temia que se produjera una excesiva
regulacién en lugar de la adopcién de un sistema de incentivos para el
altruismo en materia de datos (véase, por ejemplo, Veil, 2022: 4, 6). El 23 de
junio de 2022 entr6 en vigor el RGD, que se aplica desde el 24 de septiembre
de 2023. Actualmente, genera especial interés comprender cémo encajan sus
requisitos en el marco juridico vigente de la UE. En particular, la compatibi-
lidad del tratamiento de datos personales con la legislacién vigente en materia
de proteccién de datos requiere un examen minucioso.

Los arts. 16 a 25 del capitulo IV del RGD estdn dedicados exclusiva-
mente a la cesidn altruista de datos. Sin embargo, el término altruismo de datos
ya se define en el art. 2 n.° 16 RGD. El Reglamento de Gobernanza de Datos

define el altruismo de datos como

todo intercambio voluntario de datos basado en el consentimiento de los intere-
sados para que se traten sus datos personales, o en el permiso de los titulares de
datos para que se usen sus datos no personales, sin 4nimo de obtener o recibir una
gratificacién que exceda de una compensacion relativa a los costes en que incurran
a la hora de facilitar sus datos, con objetivos de interés general tal como se disponga
en el Derecho nacional, en su caso, como, por ejemplo, la asistencia sanitaria, la
lucha contra el cambio climdtico, la mejora de la movilidad, la facilitacién del
desarrollo, elaboracién y difusién de estadisticas oficiales, la mejora de la prestacién
de servicios publicos, la elaboracién de politicas publicas o la investigacién cientifica de
interés general (art. 2 n.° 16 RGD).

Asimismo, resulta significativo explicar que el tratamiento de datos no
solo debe responder a una motivacién altruista, sino que también su organi-
zacién debe perseguir una causa de la misma indole. Ello se recoge del art. 18
lit. ¢ RGD, que establece que la entidad deberd «ejercer su actividad sin dnimo
de lucro y ser juridicamente independiente de cualquier entidad que ejerza su
actividad con fines lucrativos» para poder inscribirse en un registro publico
nacional de organizaciones de gestién de datos con fines altruistas.

Resulta interesante también la cuestién de la evaluacién del consenti-
miento de menores para la cesién de datos. Es razonable asumir que, en este
sentido, las consideraciones existentes sobre el consentimiento de menores
también serfan pertinentes (véase, al respecto, Heras Vives, 2019: 75).
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La Unién Europea ofrece una definicién genérica del término altruismo de
datos con el fin de abordar el extenso dmbito en el que se encuentra presente.
Ademds del 4rea evidente de la asistencia sanitaria, también se incluyen explicita-
mente otros retos actuales, en particular la lucha contra el cambio climdtico y la
mejora de la movilidad. El legislador europeo tiende a abordar diferentes 4mbitos
en los que se incluyen aspectos importantes para la administracién electrénica y
la mejora de las oportunidades de la UE como centro de investigacién e
innovacién, como la simplificacién del tratamiento, la compilacién y la difusién
de estadisticas oficiales, la mejora de la prestacion de servicios publicos, la toma de
decisiones gubernamentales o la investigacién cientifica de interés general. Sin
embargo, los aspectos mencionados no son en absoluto una lista cerrada, como
se desprende de su cardcter ejemplar. Todos los dmbitos de aplicacién tienen en
comun que se deben perseguir objetivos de interés general, especialmente en lo
que respecta al refuerzo de la competitividad de los Estados miembros, tanto
entre ellos como frente a terceros paises. Sin embargo, todos los dmbitos de
aplicacién tienen en comdn que deben perseguir objetivos de interés general,
sobre todo, en lo que respecta al refuerzo de la competitividad de los Estados
miembros, tanto entre ellos como frente a terceros paises. Los muy diferentes
niveles de desarrollo de los distintos Estados miembros en materia de adminis-
tracion electrénica y datos abiertos han sido motivo de preocupacién durante
afos (Cassio Santos ez al., 2023: 56; Xifré, 2023: 3) y hacen necesario considerar
también opciones innovadoras de recopilacién de datos para mejorarlos.

La definicién del RGD también deja claro que el altruismo de datos puede
referirse tanto a datos personales como no personales y, con los criterios de
voluntariedad, gratuidad y persecucién altruista de objetivos, establece otros
requisitos que deben cumplirse para entrar en el 4dmbito de aplicacién de las
disposiciones del RGD. En cuanto al consentimiento como unica forma
admisible de tratar datos personales con fines altruistas en virtud del RGD, el
art. 2 n.° 5 RGD remite al art. 4 n.c 11 RGPD. En consecuencia, el consen-
timiento es cualquier manifestacién de voluntad libre, especifica, informada e
inequivoca del interesado por la que este, mediante una declaracién o una
clara accién afirmativa, manifiesta su acuerdo con el tratamiento de sus datos
personales; también se aplican aqui los principios de consentimiento volun-
tario, especifico, informado e inequivoco (véase el art. 4 n.° 11 RGPD).

Por ende, las disposiciones del RGD parecen ser especialmente relevantes
para las organizaciones interesadas en utilizar datos recopilados o proporcio-
nados para fines altruistas (dmbito de aplicacién personal), tal como se detalla
en el articulo. En concreto, estas organizaciones incluyen aquellas del dmbito de
la investigacién e innovacidn, asi como aquellas que se encuentran en una
posicién transversal entre los objetivos de investigacién y el bien comdn (como

el proyecto DATALOG). Respecto del dmbito de aplicacién espacial, las dispo-
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siciones mencionadas se aplican a organizaciones altruistas de datos sobre todo
dentro de la Unién Europea que deseen obtener reconocimiento como tales.
Segtin lo dispuesto en el RGD, no se especifica que estas organizaciones deban
estar necesariamente ubicadas en la Unién Europea. Mds bien, el art. 21 RGD
establece requisitos particulares para la transferencia de datos a terceros paises, lo
cual sugiere que organizaciones altruistas de datos de terceros paises podrian ser
reconocidas por la UE, siempre y cuando cumplan con las normativas europeas.
En cuanto al 4mbito de aplicacién personal, estas disposiciones afectan ademds
tanto a dichas organizaciones como a las personas y entidades que deseen
proporcionar datos personales o no personales para fines altruistas. En cuanto al
dmbito temporal de aplicacién, se puede mencionar su entrada en vigor el 23 de
junio de 2022. No obstante, como se desprende de las siguientes explicaciones,
no todos los Estados miembros han designado atn autoridades correspondientes
para registrar organizaciones altruistas de datos, por lo que la fase de transicién
hasta la implementacién efectiva de las disposiciones del RGD en todos los
Estados integrantes de la UE podria prolongarse.

3.  MARCO NORMATIVO DEL RGD EN MATERIA DE ALTRUISMO DE DATOS
Y LOS ELEMENTOS SUBJETIVOS Y OBJETIVOS DE LA CESION

El capitulo IV, dedicado al altruismo de datos, consta de un total de diez
articulos independientes (art. 16-25 RGD), que conforman en gran medida su
marco normativo. Se complementan, entre otras disposiciones, con las ya
mencionadas definiciones del art. 2 RGD vy las disposiciones relativas a las
autoridades competentes y las disposiciones de procedimiento (capitulo V
RGD), que se analizardn con mds detalle en el curso posterior del presente
estudio. El art. 16 RGD estipula que los Estados miembros de la Unién Europea
podrén establecer disposiciones organizativas o técnicas, o ambas, para facilitar
el altruismo de datos. En particular, los Estados miembros podrin establecer
politicas nacionales de altruismo de datos que puedan servir para ayudar a los
interesados a facilitar voluntariamente datos personales que obren en poder de
organismos del sector publico con fines de altruismo de datos.

Los respectivos Estados miembros deberdn informar a la Comisién de
dichas estrategias nacionales a medida que se desarrollen. El art. 17 RGD
establece las bases para las actividades de los registros publicos de organiza-
ciones de altruismo de datos reconocidas. En consecuencia, cada autoridad
responsable debe mantener un registro nacional pablico de dichas entidades y
actualizarlo periédicamente (art. 17.1 RGD). Ademis, la Comisién Europea
mantiene, con fines informativos, un registro ptblico de organizaciones de
altruismo de datos reconocidas; las organizaciones correspondientes inscritas
en el registro nacional también podrdn hacer uso de la denominacién «Organi-
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zacién de gestién de datos con fines altruistas reconocida en la Unién» y de un
logotipo comtn en sus comunicaciones escritas y orales (art. 17.2 RGD).

Losarts. 18, 19y 20 RGD aclaran en primer lugar los requisitos generales
de registro y transparencia para las organizaciones de altruismo de datos
reconocidas, que, al igual que las disposiciones de los arts. 21 y ss. RGD, se
analizan en detalle en la seccién III del presente trabajo.

En relacién con los elementos objetivos y subjetivos de la cesién altruista
de datos segtin las disposiciones del RGD, se pueden identificar diversos
aspectos. Algunos de estos elementos resultan ambiguamente interpretables.
Dependiendo de si consideramos como elementos subjetivos aquellos de
naturaleza variable que afectan exclusivamente a condiciones y expresiones
especificas, o bien aquellos que inusualmente se extienden también a hechos,
se pueden distinguir diferentes interpretaciones.

En el dmbito objetivo, es relevante mencionar en primer lugar el inter-
cambio de datos, definido en el art. 2.10 del RGD. No obstante, es importante
sefalar que dicho articulo si hace referencia al «intercambio de datos», pero de
forma voluntaria. Asi, pretendemos identificar aqui un elemento que combina
lo objetivo y lo subjetivo, surgido de la voluntariedad subjetiva y el intercambio
objetivo de datos, atribuyendo asi al elemento una dualidad conceptual. No
obstante, también seria factible interpretar el «intercambio voluntario de datos»
como un elemento puramente objetivo en la cesién altruista de datos, debido al
énfasis en el aspecto objetivo del intercambio (como también opina Sdnchez
Garcfa, 2023: 70). La cesién altruista de datos en si misma (art. 2.16 RGD)
puede analizarse a partir de elementos tanto objetivos como subjetivos. En el
dmbito objetivo, resalta el tratamiento de datos personales como tal y el uso de
datos no personales. Desde una perspectiva subjetiva, es crucial sefalar que
dicho tratamiento objetivo de datos personales debe contar con el consenti-
miento correspondiente, mientras que el uso de datos no personales requiere de
una autorizacién. No obstante, este consentimiento y autorizacién poseen una
dimensién objetiva en su naturaleza subjetiva, ya que deben ser otorgados de
manera clara y verificable. Asimismo, desde una dptica subjetiva, es relevante
que dichos métodos de procesamiento y uso ocurran bajo la premisa de llevarse
a cabo sin 4nimo de obtener una gratificacién, con fines de interés general como
la investigacion cientifica o la mejora de los servicios publicos, entre otras.

lll. LAS ORGANIZACIONES DE GESTION DE DATOS CON FINES
ALTRUISTAS

Las organizaciones reconocidas de altruismo de datos establecidas por el
RGD deben asumir una funcién central en su promocién. Se espera que esto
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genere, sobre todo, confianza en sus actividades y aumente asi su disposicién
a facilitar datos (Molina del Pozo y Gonzélez Crespo, 2023: 512). Las
entidades que cumplen los requisitos serdn reconocidas por las autoridades
nacionales competentes e inscritas en los registros nacionales y europeos.
Como veremos a lo largo de las siguientes consideraciones, las organizaciones
de gestién de datos con fines altruistas reconocidas en la Unién serdn de
especial interés en el futuro. Los criticos podrian decir que el procedimiento
de reconocer dichas entidades es demasiado burocrdtico y rigido. Sin
embargo, también hay que sefialar que la Unién Europea, con su exhaustivo
procedimiento de registro, ha abierto la oportunidad de ofrecer a las organi-
zaciones activas en el altruismo de datos un paraguas conceptual y legalmente
definido bajo el que pueden operar de forma ordenada. Al mismo tiempo, la
clasificacién como organizacién reconocida también representa hasta cierto
punto una caracteristica de calidad y un sello de aprobacién, que indica a los
consumidores, pacientes y otros interesados que sus datos personales o de
otro tipo estdn en buenas manos con la organizacién. Es probable que los
requisitos de registro, relativamente estrictos, también contribuyan a ello.
Quedaria por comprobar si el enfoque normativo vigente acaba teniendo
éxito con el paso del tiempo. En la actualidad, el hecho de que DATALOG
sea la Unica organizacién de gestion de datos con fines altruistas reconocida
en toda la Unién Europea sugiere que el concepto deberia reexaminarse criti-
camente y, en caso necesario, ajustarse en dmbitos puntuales. Ademads, no hay
que olvidar que hasta la fecha solo un pequefio nimero de Estados miembros
ha notificado a la Comisién Europea sus organismos y autoridades compe-
tentes o incluso ha designado a las autoridades nacionales como tales
organismos competentes. Es obvio que un amplio registro de organizaciones
altruistas de datos solo puede funcionar si su inscripcién es posible en todas
partes en la Unién Europea.

1.  REQUISITOS Y OBLIGACIONES

En principio, el RGD no contempla privilegios en materia de proteccién
de datos para las organizaciones altruistas de datos. Su interés consiste en
poder denominarse como una «organizacién de gestién de datos con fines
altruistas reconocida en la Unidén», utilizar un logotipo asociado y estar
inscritas en los registros publicos pertinentes (art. 17.2 RGD). Ciertamente,
puede afirmarse que su registro debe considerarse una medida de fomento de
la confianza, que habria de facilitar la tarea de convencer a los ciudadanos para
que cedan sus datos. Para su reconocimiento, la institucién debe realizar en

primer lugar una actividad altruista de datos tal como se define en el art. 18
RGD (véase art. 2 n.° 16 RGD). Ademis, debe tener personalidad juridica
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con arreglo a la legislacién nacional, operar sin dnimo de lucro y actuar con
independencia juridica de cualquier organizacién que persiga fines lucrativos,
asi como llevar a cabo actividades de altruismo de datos de tal manera que
estén funcionalmente separadas de sus otras actividades (art. 18 RGD).
Ademds, estas entidades deben tener en cuenta los demds requisitos del
capitulo IV RGD, incluidas las disposiciones del reglamento, que es publicado
por la Comisién de conformidad con el art. 22.1 RGD y debe incluir normas
sobre los requisitos de informacién apropiados, los requisitos técnicos
adecuados y los requisitos de seguridad, las denominadas hojas de ruta de
comunicacién y las recomendaciones sobre las normas de interoperabilidad
pertinentes. El art. 20 RGD también establece otros requisitos de transpa-
rencia que deben cumplir las organizaciones de altruismo de datos reconocidas.
Segtn el art. 20.1 RGD, esto incluye el registro completo y exacto de todas las
personas a las que se ha dado la oportunidad de tratar los datos en posesion de
esta organizacién de altruismo de datos reconocida, sus datos de contacto, el
momento o la duracién del tratamiento o el uso de los datos, los fines del
tratamiento y los honorarios pagados por las personas que tratan los datos.
Ademds, las organizaciones de altruismo de datos deben elaborar un informe
anual de actividades y presentarlo a la autoridad competente (art. 20.2 RGD).
A continuacién, el art. 21 RGD regula los requisitos especiales para la
proteccién de los derechos e intereses de los interesados y los titulares de los
datos en relacién con sus datos y, por tanto, establece otras normas para el
tratamiento de datos personales y no personales. El registro como organi-
zacién reconocida de altruismo de datos es, por tanto, voluntario y no
constituye un requisito previo para la actividad de altruismo de datos en si
(véase el considerando 46.2). Las organizaciones de altruismo de datos
también pueden ser servicios de intermediacién de datos en el sentido del
RGD, por lo que en este caso también deberdn tenerse en cuenta los requisitos

del capitulo III RGD.

2. SUPERVISION DE ORGANIZACIONES DE GESTION DE DATOS CON
FINES ALTRUISTAS

Segtin el art. 23.1 RGD, en cada Estado miembro deben designarse una
o varias autoridades responsables de las organizaciones altruistas de datos.
Estas también pueden ser autoridades competentes para los servicios de inter-
mediacién de datos (art. 26.1 RGD). Dado que el art. 26.1 RGD no exige
necesariamente la creacién de nuevas autoridades, la transferencia de tareas a
las autoridades nacionales existentes, como las autoridades de proteccién de
datos, también es una opcién. Ademds, el art. 26 RGD establece otros requi-
sitos para las autoridades competentes y el cumplimiento de sus funciones.
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Deben ser funcionalmente independientes y desempenar sus tareas de manera
imparcial, transparente, coherente y oportuna, asi como garantizar la compe-
tencia leal y la no discriminacién (art. 26.1 y 26.2 RGD).

Los responsables de su registro reconocidos deben verificarlo, llevarlo a
cabo (art. 19.5 RGD) y supervisar el cumplimiento de los arts. 16 y ss. RGD
(art. 24 RGD). En caso de incumplimiento persistente de las normas, el
art. 24.5 RGD estipula que la organizacién de altruismo de datos reconocida
pierde su derecho a designarse como tal y también es eliminada de los registros
publicos pertinentes a escala nacional y de la Unién. Por lo tanto, se cancelaria
su estatus.

Tanto el texto espafol como el alemdn de la norma emplean en este
contexto alternativamente los términos «registro» e «inscripcién» y son, por
tanto, imprecisos o equivocos a este respecto. El texto inglés pertinente de la
norma se refiere consistentemente a registration —al igual que el texto francés:
enregistrement—, por lo que no deberfamos enfrentarnos a ningtn reto insupe-
rable a la hora de interpretar el texto de la norma y cabe suponer que la
discrepancia etimoldgica entre «registro» e «inscripcién» no deberia tener
ningtn significado juridicamente relevante.

Las competencias de las autoridades de proteccién de datos no se ven
afectadas por las disposiciones del RGD (art. 1.3 RGD y su considerando 51),
en virtud de las cuales el art. 23.3 RGD establece que la autoridad responsable
del registro de las organizaciones altruistas de datos desempena sus funciones
en cooperacién con la autoridad de proteccién de datos pertinente.

Asi pues, el RGD crea un marco de gobernanza para las actividades de
altruismo de datos y se basa en la creacién de transparencia y confianza, lo
que deberia contribuir a capacitar a las personas y organizaciones en términos
de acceso, control, intercambio, uso y reutilizacién de datos (considerando
5). Dado que esto también excluye el empleo remunerado segin las ideas de
la UE (véase el considerando 46), se plantea la cuestiéon de cdmo estas
entidades pueden cumplir los requisitos exhaustivos en la prictica y si el
incentivo deseado puede crearse realmente mediante el registro y la desig-
nacién. En abril de 2024, dieciséis de los veintisiete Estados miembros de la
Unién Europea atn no habian notificado a ninguna organizacién o autoridad
competente de conformidad con los arts. 7, 13 o 23 RGD (Comisién
Europea, 2024).

Tres Estados miembros han notificado al menos a una autoridad u
organismo y solo ocho han notificado tanto al organismo competente
respectivo en virtud del art. 7 de la DGA como a las autoridades nacionales
competentes en virtud de los arts. 13 0 23 RGD (Comisién Europea, 2024).
En la siguiente tabla se pueden consultar los organismos y autoridades compe-
tentes de conformidad con los arts. 7, 13 y 23 RGD:
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Tabla 1. Organismos y autoridades competentes

de conformidad con los arss. 7, 13 y 23 RGD

Autoridades
competentes en

Autoridades
competentes para
la inscripcién en

N.° Estado Organismo materia de servicios el registro de las
. . competente . . A
Miembro (art. 7 DGA) de intermediacién organizaciones de
art de datos (art. 13 gestién de datos
DGA) con fines altruistas
(art. 23 DGA)
1 Alemania N.N. N.N. N.N.
2 Austria N.N. N.N. N.N.
3 Bélgica N.N. N.N. N.N.
Minister of
. e—G9vernment; Minister of Minister of
4  Bulgaria President of the
. e-Government e-Government
National
Statistical Institute
Chequia N.N. N.N. N.N.
Chipre N.N. N.N. N.N.
Central State Central State Central State
7 Croacia Office for the Office for the Office for the
Development of Development of Development of
Digital Society Digital Society Digital Society
8 Dinamarca N.N. N.N. N.N.
9 Eslovaquia  N.N. N.N. N.N.
10 Eslovenia N.N. N.N. N.N.
Ministerio parala  Ministerio parala  Ministerio para la
Transformacién Transformacién Transformacién
Digital y de la Digital y de la Digital y de la
Funcién Puablica Funcién Puablica Funcién Puablica
y sus respectivas y sus respectivas y sus respectivas
_ Secretarfas de Secretarias de Secretarias de
11 Espana

Estado, Direcciones
Generales y
Subsecretarias
(desde el 20 de
noviembre de

2023)

Estado, Direcciones
Generales y
Subsecretarfas
(desde el 20 de
noviembre de

2023)

Estado, Direcciones
Generales y
Subsecretarias
(desde el 20 de
noviembre de

2023)
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Autoridades
competentes en

Autoridades
competentes para
la inscripcién en

R Estado Organismo materia de servicios el registro de las
N. . competente . ., A
Miembro (art. 7 DGA) de intermediacién  organizaciones de
art. de datos (art. 13 gestion de datos
DGA) con fines altruistas
(art. 23 DGA)
12 Estonia N.N. N.N. N.N.
SFaUS.UCS Fn.lland; Finnish Finnish
Finnish Social and Transport and Transport and
13 Finlandia Health Data port and port anc
. . Communications  Communications
Permit Authority Acency Traficom  Aeency Traficom
Findata gency Trafico gency Trafico
14 Francia N.N. N.N. N.N.
15 Grecia N.N. N.N. N.N.
The National The National
/ The National Data Data Protection Data Protection
16 Hungria Asset Acen and Freedom and Freedom
set Agency of Information of Information
Authority Authority
Research ° The Competition ~ The Competition
Co-ordination
. and Consumer and Consumer
17 Irlanda Unit, Central . .
.. Protection Protection
Statistics Office Commission Commission
(CSO) 0 ssio 0 ssio
18 [Italia N.N. N.N. N.N.
19 Letonia N.N. N.N. N.N.
. . The State Data The Sta.te Data The Sta.te Data
20 Lituania Protection Protection
Agency I
nspectorate Inspectorate
Ministry of State, ~ Ministry of State,
Department of Department of
21 Luxemburgo N.N. Media, Media,
Connectivity and ~ Connectivity and
Digital Policy Digital Policy
22 Malta N.N. N.N. N.N.
L The Authority for ~ The Authority for
, . Statistics
23  Paises Bajos Netherlands Consumers and Consumers and
ctheria Markets Markets
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Autoridades
Autoridades competentes para
Oreanismo competentes en la inscripcién en
N.° Estado co{ﬁ ctente materia de servicios el registro de las
) Miembro P DGA de intermediacién  organizaciones de
(art. 7 ) de datos (art. 13 gestion de datos
DGA) con fines altruistas
(art. 23 DGA)
24 Polonia N.N. N.N. N.N.
Administrative Administrative
25 Portugal N.N. Modernisation Modernisation
Agency Agency
Authority for
26 Rumania N.N. Digitalization of =~ N.N.
Romania (ADR)
27  Suecia N.N. N.N. N.N.

Fuente: elaboracién propia a partir de Comisién Europea (2024).

IV. CONTEXTO NORMATIVO A LA LUZ DE RGD Y RGPD

En la medida en que los datos personales son objeto de tratamiento, se
plantea la cuestién de la interaccién entre el RGD y el RGPD, que se produce
en un total de treinta y siete ocasiones donde se aborda su relacién o se hace
referencia a determinadas nociones juridicas, como cuando se remite a la
definicién de determinados términos del RGPD. En casos concretos,
la relacién exacta entre los dos actos juridicos debe determinarse mediante la
interpretacion, que probablemente serd de suma importancia en la préctica.
También, ha de tenerse en cuenta que el RGD —por ejemplo, en su art. 21—
estipula requisitos que se aplican por igual a los datos personales y a los no
personales, con lo que iguala el nivel de proteccién. No obstante, resulta
necesario distinguir si un requisito para el tratamiento de datos se deriva en
tltima instancia del RGD o, en el caso de los datos personales, del RGPD.

1. RELACION ENTRE EL RGD Y EL RGPD
RGPD y RGD se complementan en lo que respecta a las condiciones en
las que los datos personales pueden tratarse con fines no lucrativos. Dentro del

RGD, el art. 1.3 normaliza inicialmente que las disposiciones de la Unién y
nacionales sobre proteccién de datos personales se aplicardn a todos los datos
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personales tratados en relacién con el RGD, que el RGPD en particular se
aplicard sin perjuicio del RGD y que, en caso de conflicto, el RGPD prevalecerd
sobre las disposiciones del RGD. Ademds, la primera frase del considerando 4
establece que el RGD no afectard a las disposiciones del RGPD. A su vez, tanto
el art. 1.3 RGD como el considerando 4 dejan claro que el RGD no crea una
base juridica independiente o nueva para el tratamiento de datos personales, ni
afecta a los derechos y obligaciones derivados del RGPD.

Por muy clara que pueda parecer a primera vista esta distincién entre ambos
actos juridicos, resulta atin menos clara cuando se intenta armonizar las disposi-
ciones de RGD y RGPD. En particular, las deficiencias técnicas del RGD dan
lugar a ambigiiedades y dificultan la interpretacién del texto de la norma. A veces
se plantea la cuestién de si el legislador se ha desviado deliberadamente de los
requisitos del RGPD con la redaccién del RGD vy, por tanto, ha querido establecer
una normativa mds especifica para el altruismo de datos, si se trata de una denomi-
nacién errénea no intencionada y, por tanto, irrelevante, o si existe un verdadero
conflicto entre el RGD y el RGPD, de modo que las disposiciones del RGPD
prevalecerfan en virtud del art. 1.3 RGD.

2. BASE JURIDICA DEL TRATAMIENTO DE DATOS

Dado que el RGD no crea expresamente una base juridica independiente
para el tratamiento de datos personales (véase el art. 1.3 RGD, asi como el consi-
derando 4), la licitud del tratamiento se rige (como anteriormente) por las
disposiciones de los arts. 6 y 9 RGPD. Ademads del consentimiento (art. 6.1 o
art. 9.2 RGPD), también podria considerarse el tratamiento basado en un funda-
mento juridico distinto, como por ejemplo en el caso de la necesidad del
tratamiento de datos para la ejecucién de un contrato en el que el interesado es
parte (art. 6.1 lit. b RGPD). Sin embargo, esta opcidn queda descartada debido a
la redaccién expresa del art. 2 n.° 16 RGD, que requiere siempre el consenti-
miento expreso del interesado. Por su parte, el tratamiento de datos con fines
benéficos si puede seguir basindose en los motivos de justificacién del RGPD,
aunque en este caso no se permite que la organizacion se registre como una entidad
reconocida de altruismo de datos. En el caso de que dicha designacién facilite la
confianza con los interesados, podrian gestionar los datos a través del consenti-
miento previo. Asimismo, se han de cumplir otros requisitos del RGPD que se
encuentran establecidos por la legislacién que ampara la proteccién de datos.

3.  RETOS FUNDAMENTALES EN TORNO AL CONSENTIMIENTO

El RGPD establece que el consentimiento para el tratamiento de datos
personales con uno o varios fines especificos debe darse de manera voluntaria,
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informada e inequivoca (véanse los arts. 4 n.° 11, 6.1 y 7.1 RGPD). Las
obligaciones de informacién se definen con mayor detalle en los arts. 13 y 14
RGPD, y los demds derechos de los interesados en los arts. 15 y ss. RGPD.

Ademds, de conformidad con el art. 7.3 RGPD, existe el derecho a retirar
el consentimiento en cualquier momento, lo que conlleva la inadmisibilidad
del tratamiento ulterior de los datos personales. En consecuencia, las organi-
zaciones altruistas de datos deben disponer de una gobernanza adecuada para
excluir del tratamiento posterior aquellos datos afectados por la retirada y
para poder suprimirlos. Mientras que el art. 7.3 RGPD se limita a estipular
que la retirada debe ser tan sencilla como la concesién del consentimiento, el
RGD va incluso mds alld. Segtin el art. 21.3 RGD, la organizacién altruista de
datos debe proporcionar herramientas para obtener el consentimiento o
permiso y la retirada del consentimiento. Ademds, los reglamentos que ain
deben promulgarse de conformidad con el art. 22 RGD pueden establecer
otros requisitos relativos a la informacién que debe facilitarse, asi como requi-
sitos técnicos y de seguridad adecuados. La prevision del consentimiento
como Unica via para el tratamiento altruista de datos en el sentido del RGD
también tiene como consecuencia que, en caso de revocacién o ineficacia del
consentimiento, queda excluida la invocacién de otro motivo de tratamiento.

Especialmente en proyectos de investigacién en el dmbito médico o
cientifico, que por naturaleza estdn sujetos a desarrollos voldtiles, pueden
surgir desafios con respecto al consentimiento que, en caso de duda, podrian
resultar en la imposibilidad de utilizar datos recopilados para fines altruistas
en la préctica sin obtener nuevamente el consentimiento. Esta situacién clara-
mente contradice el objetivo del legislador europeo, que originalmente
buscaba mejorar el uso y procesamiento de datos para fines altruistas.

Sin embargo, en situaciones de conflicto, la prioridad del RGPD sobre
el RGD conlleva la consecuencia burocritica de que un consentimiento
especifico debe ser renovado si el proyecto de investigacién cambia, o si un
consentimiento previamente otorgado pero no especificamente definido es
invélido, a menos que esté relacionado con un tema de investigacién
especifico. Por ejemplo, si un paciente consintiera abstractamente en el uso
de sus datos para proyectos de investigacién en oncologia, este consenti-
miento conforme al RGD no serfa suficientemente especifico segin los
términos del RGPD.

Por otro lado, si el paciente consintiera tanto segun las disposiciones del
RGD como del RGPD en el procesamiento altruista de sus datos para un
proyecto especifico de investigacién oncoldgica, cualquier cambio sustancial
posterior en el proyecto o el desarrollo de un nuevo proyecto no permitiria
utilizar sus datos sin obtener nuevamente el consentimiento segin el RGPD.
Esta renovacion del consentimiento seria en muchos casos demasiado laboriosa
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e incluso en algunos casos imposible, lo que dejaria sin efecto el propésito
original de la cesi6n altruista de datos.

4. PRINCIPIOS GENERALES DEL TRATAMIENTO DE DATOS

Los principios de limitacién de la finalidad, limitacién del almacena-
miento y minimizacién de datos normalizados en el art. 5 RGPD estdn en
conflicto con el objetivo del tratamiento altruista de datos. Los requisitos de
limitacién de la finalidad establecidos en el art. 5.1 RGPD estipulan que el
tratamiento solo puede llevarse a cabo para fines especificos, explicitos y
legitimos. Sin embargo, si los datos se facilitan con fines altruistas, puede que
no quede claro para cudntos y qué fines especificos se tratardn en el futuro.
Existen privilegios legales tanto para fines de archivo de interés pablico, como
para fines de investigacion cientifica, histérica o para fines estadisticos. Esto
puede explicar determinados fines altruistas de los datos en el sentido del
RGD. Sin embargo, los requisitos exactos para la especificidad del consenti-
miento siguen sin estar claros incluso en estos casos. Asi, por ejemplo, no se
permite la concesién inespecifica del consentimiento para «fines de interés
general». Conceptos como broad consent o dynamic consent podrian ofrecer
una solucién en este caso (véase Muller ¢z al., 2023: 2; Wenchao y Nannan,
2024: 159), pero su admisibilidad atn no se ha evaluado juridicamente de
forma concluyente (Rachut, 2024: 248 y ss.). Siempre pueden surgir mds
dificultades si una finalidad de tratamiento es altruista en el sentido del RGD
pero no estd privilegiada por el RGPD, lo que da lugar a requisitos de
proteccién de datos diferentes. Sin embargo, en el debate académico sobre la
disposicion (individual) a la hora de facilitar datos, tanto personales como no
personales, se reconoce adecuadamente que la cesién de datos para fines
socialmente relevantes se enfrenta cada vez mds a reacciones de rechazo por
falta de informacién (Wenzel y Scherer, 2023: 5, 9, 38). Esta actitud podria
ser sintoma de nuestro tiempo, pues podria aplicarse a un tratamiento con
fines diferentes. En un principio, se aplicarfan las disposiciones del art. 6.4
RGPD, aunque resulta cuestionable cémo debe entenderse el art. 21.2 RGD,
que estipula que el tratamiento de datos no se llevard a cabo para fines distintos
de aquellos de interés general para los que el interesado o el responsable
autorizé. Esto supondria una restriccién en comparacion con las opciones
disponibles en virtud del art. 6.4 RGPD (Rachut, 2024: 251).

Ademds, existen conflictos entre el objetivo del tratamiento integral de
datos con fines altruistas y el art. 5.1 RGPD, que, como principios
de limitacién del almacenamiento y minimizacién de datos, estipulan que el
tratamiento de datos debe limitarse al alcance necesario y temporal para su
gestion (Rachut, 2024: 251).
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En este punto, el RGD no abordé los problemas conocidos, no especificé
los privilegios existentes en virtud del RGPD, ni proporcioné a las organiza-
ciones reconocidas mds privilegios, a pesar de que estas facilidades podrian
suponer un incentivo para la actividad altruista de datos.

5. EL FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO EUROPEO COMUN PARA EL
ALTRUISMO DE DATOS

El art. 25 RGD muestra que existe una conciencia fundamental de esta
cuestién a nivel europeo. Estd prevista la introduccién de un formulario
europeo de consentimiento para el altruismo de datos con el fin de reducir la
inseguridad juridica y, al mismo tiempo, aliviar la carga de las organizaciones
de altruismo de datos sin dnimo de lucro. La Comisién lo adoptard previa
consulta con el Consejo Europeo de Proteccién de Datos y teniendo en cuenta
las recomendaciones de otras partes interesadas, y permitird obtener el consen-
timiento para la proteccién de datos en todos los Estados miembros en un
formato normalizado, arts. 25.1 y 25.2 RGD. Contrariamente al término
«formulario de consentimiento», esto deberfa aplicarse también a la autori-
zacién para tratar datos no personales. En este caso, debe tenerse en cuenta
que los requisitos para esta autorizacién no se derivan del RGPD, sino exclu-
sivamente del RGD.

Sorprendentemente, el formulario de consentimiento europeo no estd
vinculado a una finalidad de tratamiento especifica, sino a la operacién de
tratamiento individual. Esto puede considerarse una nueva desviacién del
RGPD o un (renovado) descuido editorial.

Para tener en cuenta la complejidad y heterogeneidad del tratamiento
altruista de datos, el formulario de consentimiento europeo debe tener una
estructura modular y, por tanto, ser adaptable a diferentes sectores y fines,
art. 25.2 RGD. Ademds de conceder el consentimiento o la autorizacién,
también deberia ser posible retirar el consentimiento utilizando este formu-
lario, art. 25.3 RGD. Segtn el art. 25.4 RGD, el formulario deberd ser
comprensible y podrd ser obtenido de forma impresa o mediante formato
electrénico. El art. 25 RGD no contiene mds especificaciones, por lo que
hasta ahora solo existe una vaga idea del formulario de consentimiento
europeo.

Por prometedor que parezca el planteamiento de una solucién de consen-
timiento normalizada, fiable y juridicamente segura utilizando este formulario,
el organismo emisor carece de un aspecto crucial: la competencia en materia de
proteccién de datos. Aunque el art. 25.1 RGD prevé la consulta al Consejo
Europeo de Proteccién de Datos, esto no garantiza que el formulario en si o su
uso en casos individuales dé lugar a un consentimiento que cumpla la ley de
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proteccién de datos en el sentido del RGPD. Ademds, el uso del formulario de
consentimiento europeo no da lugar a ninguna ficcién o presuncién de licicud
del consentimiento. Ya en el marco de la introduccién del RGPD, la imple-
mentacién de los principios de licitud y seguridad del tratamiento de datos, asi
como del consentimiento del interesado, representé una de las novedades mds
importantes (Ortega Giménez, 2018: 2). La importancia de estos factores se
subraya ahora claramente en el marco de la regulacién del altruismo de datos.
Las autoridades de proteccién de datos y los tribunales competentes siguen
estando autorizados para comprobar la admisibilidad conforme a la legislacién
sobre proteccién de datos. El formulario de consentimiento europeo elaborado
por la Comisién no ofrece ninguna salvaguardia a este respecto y, en el peor de
los casos, podria incluso dar lugar a que el consentimiento se maneje de forma
demasiado descuidada, perjudicando en ultima instancia el proyecto de
altruismo de datos. Por tanto, que el formulario de consentimiento europeo sea
un éxito depende en gran medida de una mayor coordinacién entre la Comisién
y las autoridades de proteccién de datos, asi como de su aplicacién real en la
préctica. Sin embargo, no podrd ofrecer la esperada solucién rdpida y ficil a la
compleja cuestion del consentimiento.

El consentimiento como base para el tratamiento de datos personales
con fines altruistas va acompafado de ciertos retos que han sido reconocidos,
pero no resueltos, por el legislador europeo. Por ejemplo, atin no estd claro
cémo puede configurarse de manera significativa el consentimiento para el
altruismo de datos, qué requisitos se imponen a la especificidad de la finalidad
y cémo han de cumplir las organizaciones altruistas de datos los requisitos, a
veces paralelos, del RGPD y RGD si no se les permite perseguir una finalidad
lucrativa y, por tanto, no pueden aportar los recursos financieros correspon-
dientes para cumplir estos complejos requisitos.

6. DISPOSICIONES Y SIMILITUDES PRESENTES EN EL RGD Y RGPD

El RGD y el RGPD contienen disposiciones idénticas en algunos
aspectos, aunque sus requisitos difieren en lo que respecta al tratamiento de
datos personales, ya que el RGD complementa las obligaciones ya existentes
en el RGPD.

Las normas estandarizadas en el capitulo IV del RGPD se aplican, en
principio, a todos los datos —personales o no personales—, por lo que
aquellos que no estaban salvaguardados o lo estaban, pero en menor medida,
si se encuentran sujetos a dicha proteccién. Segun este contexto, los arts. 20 y
siguientes del RGPD significan, por un lado, que los datos personales solo
pueden ser tratados por una organizacién reconocida de altruismo de datos
sujeta a requisitos ain mds estrictos y, por otro, que los datos no personales
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estdn sujetos a un nivel de proteccién mds elevado que los datos personales en
general en caso de tratamiento de altruismo de datos. Esto podria verse como
una normalizacién de los requisitos y, por tanto, un medio para reducir la
complejidad, o como un paradéjico exceso de regulacién.

Tanto el suministro como el tratamiento de datos personales con fines
altruistas ya eran posibles antes del RGD. Este reglamento establece el marco
juridico para el tratamiento de datos autorizados y lo flexibiliza en determi-
nados dmbitos, por ejemplo, para su gestién con fines de investigacién. Sin
embargo, el RGD no aborda las incertidumbres existentes en el marco del
RGPDy, por lo tanto, no reduce los obstdculos para las actividades altruistas
de datos. Al contrario, el RGD restringe ain mds las posibilidades que ofrece
el RGPD: por un lado, la estrecha definicién limita el altruismo de datos al
tratamiento de datos personales sobre la base del consentimiento; por otro
lado, el RGD amplia el catdlogo existente de obligaciones de las organiza-
ciones altruistas de datos en virtud del RGPD v, por lo tanto, aumenta el
esfuerzo requerido para las actividades altruistas de datos.

V. CONSECUENCIAS PARA LA ACTIVIDAD ALTRUISTA EN EL AMBITO
DE DATOS

Segin lo expuesto con anterioridad, podrian hacerse las siguientes
predicciones para las actividades de las entidades de altruismo de datos: si
desean beneficiarse del valor anadido de una organizacién de altruismo de
datos reconocida en la UE (nombre, logotipo, registro), también deben tener
en cuenta los demds requisitos del RGPD, ademds de los requisitos de
proteccién de datos. En lo que respecta al tratamiento de datos personales,
algunos de ellos van mds alld de los requisitos —atn aplicables— del RGPD.
El RGD restringe (atin mds) las posibilidades de actividades altruistas de datos
que ofrece el RGPD. En lugar de ampliar las opciones para el tratamiento de
datos sin 4nimo de lucro y eliminar las incertidumbres juridicas existentes, la
estructura paralela de RGD y RGPD conduce a una mayor complejidad.

Esto tampoco se puede remediar con el formulario de consentimiento
europeo previsto para el altruismo de datos, ya que es cuestionable c6mo se
van a aplicar en la préctica los retos existentes con respecto a los requisitos de
proteccién de datos para el consentimiento. Surgen dificultades particulares
de la preeminencia fundamental del RGPD sobre el RGD vy las competencias
asociadas de las autoridades de proteccién de datos, que en caso de duda
pueden llegar a una evaluacién de la permisibilidad del tratamiento altruista
de datos diferente de la de las autoridades responsables de las organizaciones
altruistas de datos. Es probable que la complejidad, las normativas paralelas y
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las imprecisiones técnicas de la legislacién, en combinacién con las obliga-
ciones adicionales impuestas por el RGD, hagan poco atractivo el tratamiento
altruista de datos. Por lo tanto, cabe preguntarse si las organizaciones intere-
sadas decidirdn realmente registrarse como organizacién reconocida de
altruismo de datos debido a estas obligaciones y riesgos o si, por el contrario,
tomardn otros caminos para generar conflanza con el fin de estar «solo» sujetas
a los requisitos legales generales (de proteccién de datos).

VI. EL CASO «DATALOG» - EL PRIMER PROYECTO DE GESTION DE
DATOS CON FINES ALTRUISTAS RECONOCIDO A NIVEL
EUROPEO

La primera y hasta ahora unica iniciativa reconocida como organizacién
altruista de datos en la Unién Europea es el proyecto DATALOG de la
Associacié Dades pel Benestar Planetari, con sede en Barcelona. Ya en el afo
2022, el proyecto DATALOG obtuvo una primera ayuda de desarrollo del
Ayuntamiento de Barcelona en la convocatoria «La ciudad proactiva» (UPE
2022). El objetivo de esta asociacién, en particular, es promover la base de
conocimientos de las ciudades y sus interesados por medio de datos y sistemas
inteligentes que repercutan en el bienestar del planeta, con especial atencién a
la lucha contra el cambio climdtico, las cuestiones energéticas, el fomento de la
movilidad sostenible, la economia circular y el bienestar de las personas y el
medio ambiente en general (DATALOG, 2024). Se trata de una iniciativa
conjunta de la Universidad Pompeu Fabra de Barcelona y la agencia de
innovacién Ideas for Change, también con sede en Barcelona. La iniciativa
estd financiada en gran parte por el Ayuntamiento de Barcelona y cuenta con
el apoyo del Ministerio de Ciencia e Innovacién y la Agencia Estatal de Inves-
tigacién. La plataforma estd oficialmente en funcionamiento desde el 11 de
abril de 2024 (UPE 2024).

La finalidad de DATALOG consiste en ayudar a los ciudadanos intere-
sados (por el momento de la ciudad de Barcelona) a recopilar datos sobre su
consumo de agua, luz y gas, y, a partir de ahi, analizar criticamente y optimizar
sus hdbitos de consumo (DATALOG, 2024). Se pretende que los usuarios
ahorren costes reconociendo el impacto de su comportamiento en su consumo
real (DATALOG, 2024). Ademds, las previsiones de consumo deben ayudarles
a ver su propio comportamiento de consumo en un contexto orientado a la
toma de decisiones (DATALOG, 2024). Al mismo tiempo, los datos de
consumo recogidos y cotejados deben ayudar a identificar las tendencias que se
dan en los distintos hogares y los patrones que afectan a la calidad de vida en la
ciudad (DATALOG, 2024). Este proyecto parece especialmente prometedor a
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la vista de la preocupante situacién climdtica en toda Espafa, pero especial-
mente en la comunidad auténoma de Catalufia y el drea metropolitana de
Barcelona (véase también Mateu, 2024). Los ciudadanos interesados pueden
facilitar sus datos a DATALOG dédndose de alta previamente en la plataforma
a través de la web datalog.es. A continuacién, DATALOG recopilard los datos
de consumo pertinentes y creard un perfil personalizado del consumo de agua,
electricidad y gas del hogar (DATALOG, 2024). En cuanto se dispone de datos
suficientes, los participantes pueden comparar y evaluar sus datos de consumo
en la plataforma de visualizacion (DATALOG, 2024). Asi, con estos nuevos
conocimientos, los ciudadanos pueden optimizar su consumo y ahorrar no
solo recursos, sino también dinero (DATALOG, 2024).

Para alcanzar este objetivo, DATALOG implementa un proceso integral
de gestién y gobernanza de datos, en el cual los aspectos de recoleccion,
almacenamiento, calidad, intercambio, gobernanza y seguridad de datos
desempenan un papel fundamental. En lo que respecta a la recoleccién de
datos, DATALOG destaca que la fuente mds importante son los datos propor-
cionados por los ciudadanos. Estos datos pueden ser introducidos directamente
por los propios ciudadanos o facilitados por los proveedores de energia y agua,
conforme a un acuerdo previo con los usuarios respectivos (Maccani et al.,
2024: 14).

La opcién preferida es recibirlos directamente de las bases de datos de los
proveedores de servicios, previa autorizacion de los ciudadanos (Maccani ez
al., 2024: 14). En este caso, se activan procesos automdticos para conectarse a
las fuentes externas de las companias de energia y agua. La eficacia de este
proceso depende en gran medida del nivel de preparacién de la entidad que
gestiona los datos (Maccani ez al., 2024: 14).

Uno de los principales desafios es asegurar la calidad y la integridad de
los datos introducidos. Las posibles asimetrias en la cantidad de datos (por
ejemplo, una abundante cantidad de datos en determinados barrios y, por el
contrario, una escasa cantidad de datos debido a la falta de participacién en
otros barrios) también pueden plantear un reto significativo (Maccani ez al.,
2024: 15). Para obtener resultados precisos y extraer conclusiones vilidas, es
esencial evitar posibles distorsiones en los datos. DATALOG cuenta con
procesos internos de calidad de datos para garantizar esto (Maccani ez 4l.,
2024: 15).

El intercambio de datos brutos con terceros se realiza bajo estrictos
controles de privacidad y seguridad, evitando la divulgacién de informacién
personal y aplicando, cuando sea necesario, métodos de agregacién y enmas-
caramiento conforme a los requisitos del RGPD (Maccani et al., 2024: 15).
DATALOG tiene planes de implementar un conjunto predefinido de

preguntas en la plataforma, que estardn disponibles bajo demanda. Ademis,
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DATALOG estd evaluando la posibilidad de utilizar el aprendizaje federado
para entrenar modelos especificos para terceros sin que los datos abandonen la
plataforma. Todas las utilizaciones de datos o servicios desde la plataforma se
llevardn a cabo mediante la implementacién de un acuerdo de comparticién
de datos. Estos acuerdos definen el propésito de la divulgacién de datos y
especifican las acciones a tomar en cada fase, clarificando asi las responsabili-
dades de todas las partes involucradas (Maccani ez al., 2024: 15).

Desde el inicio, DATALOG ha adoptado un enfoque integrado de
seguridad, que incluye procesos regulares de respaldo de datos y el desarrollo
de un plan de recuperacién ante desastres, para asegurar que los datos almace-
nados estén protegidos contra pérdidas, fallas del sistema u otros dafos. De
esta manera, también se previenen fallos del servidor e intentos de acceso
ilegal a los sistemas de DATALOG, especialmente en relacién con los datos
utilizados para el entrenamiento de inteligencia artificial (Maccani ez al.,
2024: 16).

El proyecto DATALOG se presenta como una iniciativa sumamente
prometedora que ofrece una perspectiva inspiradora sobre el futuro del
altruismo de datos. Como pionero en la Unién Europea, DATALOG
demuestra cémo el bienestar de ciudades y comunidades puede ser fomentado
mediante el uso compartido de datos. Este enfoque trasciende los aspectos
meramente econémicos, promoviendo una comprensién mds profunda del
impacto tanto individual como colectivo sobre el medio ambiente y los
recursos naturales.

DATALOG tiene el potencial de convertirse en un modelo ejemplar
para otras iniciativas que buscan reconocer y aprovechar las oportunidades
que brinda el altruismo de datos. Abre la puerta a colaboraciones estratégicas
destinadas a encontrar soluciones conjuntas a problemas sociales urgentes,
como el cambio climdtico y el desarrollo sostenible. El éxito de DATALOG
no solo se evaluard en funcién de su capacidad para gestionar y optimizar los
datos de consumo, sino también por su habilidad para empoderar a las
comunidades. Esto permitird a los ciudadanos tomar decisiones informadas y
comprender, asi como moldear, su influencia en el futuro.

Vil. ALGUNAS CONSIDERACIONES FINALES

La sensibilizacién y la concienciacién sobre la importancia del altruismo
de datos deberian ser cada vez mds importantes en la actualidad politica.
Incluso una regulacién prudente puede ser un primer paso importante para
allanar el camino a las practicas de altruismo de datos. Un importante hito en
este contexto lo marca el art. 25 RGD, que aborda un problema central en el
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contexto del tratamiento de datos personales: las incertidumbres sobre las
condiciones del consentimiento y los requisitos para su voluntariedad. Si bien
es cierto que el formulario de consentimiento europeo se aplica en general a
todos los datos cuyo tratamiento con fines altruistas se rige por el RGD. El
mayor reto residird en el cumplimiento de los requisitos de consentimiento
previstos en el RGPD, es decir, para los datos personales. Al reconocer esta
cuestién en el RGD, se ha dado un paso importante para aclarar y mejorar el
panorama juridico en relacién con el altruismo de datos. Resulta evidente que
las mejoras en este dmbito pueden integrarse ficilmente en las normas y regla-
mentos existentes. Esto podria hacerse, por ejemplo, elaborando directrices
claras para el consentimiento del uso de datos que garanticen una mayor
transparencia y comprensibilidad para los interesados. Ademds, es importante
que la regulacién no sea excesivamente restrictiva, sino que establezca un
equilibrio entre la proteccién de la privacidad y el fomento de las actividades
altruistas con los datos. Un exceso de regulacién podria desalentar posibles
iniciativas de altruismo de datos o crear obstdculos burocriticos innecesarios
que entorpezcan el proceso de intercambio de datos. Ahora corresponde a los
legisladores y responsables politicos aprovechar este impulso y adoptar nuevas
medidas para fomentar y apoyar la préictica altruista de los datos. Para ello es
necesario supervisar y adaptar continuamente las leyes y politicas vigentes
para garantizar que sigan el ritmo de la constante evolucién de las tecnologias
y las necesidades de la sociedad.

El altruismo de datos, el suministro altruista de datos y el tratamiento
altruista de datos ya estaban legalmente permitidos antes del RGD. El RGD
obliga ahora a estas actividades a someterse a un corsé organizativo con
numerosos obstdculos burocriticos. Es poco probable que esto promueva
realmente el objetivo de poder procesar mds datos con fines benéficos. En
cambio, si es beneficioso que el RGD ofrezca sobre todo la posibilidad de
poder denominarse organizacién altruista de datos reconocida en la Unién. La
exhaustiva regulacién del RGD, que se complementa con otros requisitos de
los Estados miembros y de la Comisién, no solo contribuye a aumentar la
complejidad, sino que también provoca una mayor inseguridad juridica
debido a las numerosas incoherencias e imprecisiones y, por tanto, riesgos que
podrian disuadir a los participantes o interesados del proyecto de altruismo de
datos. Los retos existentes en la legislacién sobre proteccién de datos —como
el alcance del principio de limitacién de la finalidad o el dmbito del consenti-
miento— tampoco se resuelven con el RGD; en algunos casos, incluso se
agravan. Con el formulario europeo de consentimiento para el altruismo de
datos, al menos se ha intentado hacer viables en la préctica los complejos
requisitos de consentimiento mediante una especie de plantilla, aunque este
también ofrece material para numerosas preocupaciones. Estas se pueden
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basar principalmente en las diferentes competencias de las autoridades impli-
cadas, en particular las diferentes responsabilidades de las autoridades de
control de la proteccién de datos —que son responsables de comprobar el
consentimiento con arreglo a la ley de proteccién de datos, entre otras— y las
autoridades responsables de las organizaciones altruistas de datos, que son
responsables de comprobar los demds requisitos con arreglo al RGD.

En definitiva, de acuerdo con lo anteriormente expuesto, se pueden
extraer las siguientes conclusiones con respecto a la pregunta de investigacién
planteada al inicio. El RGD aborda por primera vez el altruismo de datos en
el derecho positivo, pero se centra exclusivamente en el marco organizativo y
deja intactas las normativas vigentes en materia de proteccién de datos. En
lugar de establecer privilegios para el tratamiento de datos, el RGD solo prevé
el reconocimiento y la inscripcién en un registro publico para las organiza-
ciones altruistas de datos, lo que crea obstdculos adicionales sin incentivos.

Aunque se nombran los retos existentes en materia de proteccién de
datos, siguen sin abordarse. Incluso es posible que el formulario de consenti-
miento europeo previsto para el altruismo de datos no pueda aplicarse de
forma prdctica, en particular debido a la falta de conocimientos en materia
de proteccién de datos por parte de la Comisién que lo crea. La complejidad,
la existencia de normativas paralelas y las imprecisiones técnicas de la legis-
lacién, unidas a las obligaciones adicionales impuestas por el RGD, podrian
restar atractivo al tratamiento altruista de datos.

Por lo tanto, sigue siendo cuestionable si, a la vista de estas obligaciones
y riesgos, las organizaciones interesadas optardn realmente por registrarse
como organizacién altruista de datos reconocida, o si, por el contrario, elegirin
otras formas de generar confianza para limitarse a cumplir los requisitos legales
generales (de proteccién de datos).

El RGD es sin duda un marco juridico necesario, pero no puede ser
considerado éptimo en su totalidad. Aunque la normativa del RGD contiene
muchos aspectos acertados e importantes en materia de altruismo de datos,
deja de lado un significativo potencial de innovacién. La Unién Europea
deberia haber aprovechado y seguir aprovechando la oportunidad de crear un
marco juridico realista que apoye e incentive activamente la busqueda de
enfoques de altruismo de datos de alta calidad.

Indudablemente, no es demasiado tarde para tener en cuenta las
cuestiones planteadas, pero no deberia postergarse en el tiempo. En este
momento corresponde a los Estados miembros hacer todo lo que esté en su
mano a nivel nacional para permitir el registro de organizaciones altruistas de
datos de la forma menos burocritica posible, dentro de los limites de sus
respectivas capacidades y de conformidad con la legislacién de la UE. Corres-
ponde ahora a los gobiernos nacionales y el legislador europeo contribuir
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activamente a garantizar que los beneficios potenciales del altruismo de datos
puedan materializarse plenamente en la Unién Europea.
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