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CASA DEL 13
Eva del Ruste, fundadora y directora de Casa del 13.
En mi familia tres generaciones han visto gravemente afectada su calidad de
vida por una enfermedad rara: Distrofia Muscular Miotónica de Steinert. En
2013 construí esta casa para ellas, para visibilizar la Distrofia Muscular de
Steinert y las más de 7 mil Enfermedades Raras (ER). 
 
En Casa del 13 trabajamos por medio del arte, la moda y la inteligencia colectiva
una visibilidad singular de las ER. Diseñamos talleres, charlas, exposiciones de
fotografía, desfiles de moda sostenible y mesas hexagonales en museos,
hospitales, colegios y universidades con la finalidad de establecer relaciones más
humanas, empatizar con la causa y crear la enciclopedia colaborativa digital de las
Enfermedades Raras “WIKI ER-13”



 ”Una mirada en Blanco & Negro”
Hospital Universitario Infanta Sofía  
FEBRERO 2024

A través de esta propuesta queremos
visibilizar las Enfermedades Raras y
sensibilizar a la sociedad desde el Hospital
Universitario Infanta Sofía durante el mes
de  febrero de 2024 y más allá.

.

PROPUESTA



.
Diseño de proyecto original personalizado por Casa del 13 para realizar en el Hospital Universitario Infanta
Sofía con potencial desarrollo posterior en el mismo centro y/o en otros lugares. 

Exposición  y evento de sensibilización en el mes de las Enfermedades Raras por medio del diálogo y el arte. 

Esta exposición formará parte en 2024 de WIKI ER-13. Un proyecto colaborativo digital que nació en Casa del
13 en el año 2020 para aportar una visibilidad creativa de las Enfermedades Raras utilizando un lenguaje
común vinculado a la información científica existente. 

Wiki ER-13 cuenta con el apoyo del Instituto de Investigación Sanitaria de Aragón (IIAS) el Instituto
Tecnológico (ITAINNOVA) y la Universidad Tecnológica de Chile (INACAP) con la que actualmente estamos
desarrollando la plataforma. Además del apoyo directo de más de cien personas entre afectados,
asociaciones y organizaciones que han intervenido en los inicios del proyecto. 

Wiki ER-13 está abierto a la participación y cocreación de empresas, asociaciones, fundaciones e
instituciones.

“Una mirada en Blanco & Negro”



OBJETIVOS

    *Visibilizar varias Enfermedades Raras con los afectados de cada una de ellas  como protagonistas
durante el mes de febrero. La misión es mejorar la calidad de la atención que reciben las personas con
Enfermedades Raras en general y difundir a la sociedad la existencia de éstas para hacerlas más visibles,
durante ese mes y más allá.  
   
     *Sensibilizar a la sociedad sobre el impacto que las Enfermedades Raras producen en la  vida de las
personas con Enfermedades Raras vinculando a los afectados y familias, asociaciones de pacientes,
profesionales de la salud, empresas, medios de comunicación... 
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PROCESO
    ”Una mirada en Blanco & Negro”

Localización de espacios en el hospital.  Realización de entrevistas y fotografías documentales de
personas afectadas con diversas ER entre el mes de diciembre y enero de 2024.   

Generación de contenido visual original adaptado para pantalla digital. La exposición fotográfica se
proyectará sobre la pantalla durante todo el mes de febrero y se realizarán unas piezas que engloben
el trabajo y puedan posteriormente quedar ubicadas de forma permanente en el hospital.

Celebración de una jornada en el hospital para inaugurar la exposición con afectados, asociaciones,
personal sanitario, empresas e instituciones. Girará entorno a la Mesa Hexagonal.  En esta mesa se
presentará el proyecto “Una mirada en B&N”.

.



CALENDARIO/CRONOGRAMA

NOVIEMBRE / DICIEMBRE

Preproducción. 

ENERO

Producción.

FEBRERO

Ejecución. 31 de enero o 1 de febrero inauguración oficial exposición.



EN RED Y COLABORANDO
Trabajamos en red y por proyectos con profesionales y empresas alineadas con nuestro propósito y valores.
Fomentamos la participación y la implicación de las personas que integran las entidades con las que
trabajamos e invitamos a nuevos actores para maximizar el impacto que queremos lograr entre todos..  

.
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CONTACTO

607746889

eva@evadelruste.es

Calle Raquel Meller 10, local, Zaragoza

Eva del Ruste


