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"La esperanza que surge al encontrar a otros que son diferentes es
positivamente transformadora. Con este libro, mi deseo para tu hijo es
que siempre se sienta rodeado de amor y apoyo.”

— Anndria

"Poder compartir tus luchas con quienes te rodean es una enorme
bendicion porque no solo llegan a conocer al verdadero td, sino que
también se unen a ti en la lucha de tus batallas.”

— Deja

“Las enfermedades raras brindan una oportunidad dnica
para educar a otros y acercarlos mas a ti."
— Kristin




Hoy es el primer dia de Zara en el Parque Animal, su
nuevo hogar. Esta nerviosa por conocer a los otros
animales porque es una cebra muy especial.

Zara tiene rayas arcoiris, pero no quiere que los
otros animales lo sepan. Ninguna de las cebras de’ ™
su antiguo hogar tenia rayas tan raras, K
asi que se sentia incomoda.




Cada manana, Zara pinta
sobre sus rayas. Cada noche,
se lava la pintura antes de
irse a dormir.



Justo cuando Zara esta dando los ultimos toques a sus
rayas, oye que una voz exclama: “jHola, vecina nueva!”

Ella se da vuelta y ve a una jirafa... jcon manchas en

forma de estrella! “Me llamo Gaby. Bienvenida al
parque animal.”




“Son hermosas tus manchas”, dice Zara. "3Como
son tan bonitas?"

"Naci con ellas”, dice Gaby.
"Todas las jirafas tienen manchas
diferentes. Las mias son solo un
poco mas divertidas.”




"éTe gustan tus manchas en forma de estrella?”
pregunta Zara.

"Si, ahora si. Aprendi que mis manchas son lo que me
hacen especial’, dice Gaby. "No todo lo que nos
hace diferentes puede ser ocultado. Y no deberia

ser necesario ocultarlos.”



"Eso es un buen punto”’, responde Zara. Echa un
vistazo a sus rayas pintadas y se pregunta qué
pensaria Gaby de ellas.

"Ya casi es hora de tu fiesta de bienvenida’,
dice Gaby. "jVamos a conocer a todos!"




Cuando llegan a la fiesta, conocen a un leon
cortando una piha. Quiero que conozcas a Lalo.
Es uno de mis mejores amigos', dice Gaby.

P
"Hola. sTe gustaria un poco de fruta?”

Lalo pregunta, ofreciendo una rodaja de
pina a Zara.




"Menos del 10% de las
enfermedades poco
frecuentes cuentan con
una opcion de
tratamiento aprobada.”

"No sabia que los leones comian
fruta”, dice Zara.

“La mayoria de los leones comen
carne, pero yo tengo una
condicion poco frecuente que
significa que cuando lo hago, no
me siento muy bien. jMi doctor
dijo que podria comer muchas
frutas y verduras en su lugar!”
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Zara pregunta, sEs saludable comer solo frutas
y verduras?”

"Puedes tener una dieta saludable sin comer
carne’, dice Lalo. "Algunos animales solo comen
frutas y verduras, mientras que algunos solo comen
carne. jAlgunos animales incluso comen ambos!”
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"sEs dificil conseguir
frutas y verduras
aqui?” pregunta Zara.

"Para nada , responde Lalo.
“Les dije a los demés
animales, asi que me ayudan
a encontrar comida.”
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Mientras continua la fiesta, Zara ve a algunos
de los otros animales jugando a las piedras

musicales. Cuando lz musica se detiene, todos
intentan sentarse, pero no queda ninguna
piedra para Monty el Mono.

Intenta empujar a Henry el
Hipopotamo fuera de su asiento
cuando Henry grita, "jPor favor, sé
gentill Me salen moretones
facilmente.”

. @- El 50% de las personas que viven con
/ \

enfermedades poco frecuentes son ninos.
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"iLo siento, Henry! Gracias por recordirmelo’,
dice Monty.




Zara se acerca a Henry y pregunta, "sPor qué te
salen moretones tan facilmente?”

"Tengo una enfermedad poco frecuente. A veces, un
pequeno golpe puede causar un moretén enorme’,
dice Henry. "Si tengo un moreton realmente grande,
mi doctor me da medicina.”




"sHablas a menudo de que te salgan moretones?”
pregunta Zara.

"iSi! Los otros animales saben que deben ser suaves
conmigo, pero eso no significa que no pueda jugar
también”, dice Henry. "Los amigos no saben por lo que
estas pasando a menos que se lo digas.”
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La masica comienza a sonar. 'jMe encanta esta
cancion!” dice Gaby y comienza a cantarla. Todos los
animales comienzan a bailar, y Zara se une a la
diversion. Por un momento, olvida sus preocupaciones
mientras baila.

Cuando la cancion termina, Zara se acerca a Gaby y
Lalo y pregunta, "sTodos los animales aqui tienen
una enfermedad poco frecuente?”




"“Todos tenemos algo poco frecuente o Gnico que
nos hace especiales.”

Zara hace una pausa, luego dice, "Tengo rayas
arcoiris. Las pinto para que nadie lo sepa.”
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"sEn serio? jPero se ven tan reales!” dice
Lalo. "Eres realmente talentosa."

Zara se sonroja. Mi doctor dijo que
a veces las cebras simplemente
tienen rayas arcoiris.”

"sHas pensado alguna vez
en no pintar sobre tus
rayas? prequnta Gaby. f

Existen mas de 10,000
enfermedades poco frecuentes m @
conocidas en todo el mundo. -

18



Zara se sorprende.
"Nunca habia pensado
en eso antes. Quizas
sea hora de un
cambio.”

"sNos puedes ensenar
como pintar?” pregunta

Gaby.

"3En serio? jMe
encantaria!” responde
Lara.




Al dia siguiente, Zara se despierta temprano
emocionada para ensenar a pintar a sus nuevos
amigos. Tambien decide no pintar sobre sus rayas.

"iEstoy lista para mi leccion de artel"Gaby se
acerca a saltos.

"iVamos!” Zara y Gaby se encuentran con los otros
animales. Todos tienen un lienzo y un caballete,
listos para sus lecciones de pintura.
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Zara saca su pincel y muestra a los animales como
pinta. Luego, los animales practican en sus propios
lienzos. Por primera vez en su vida, Zara se siente

comoda entre otros.
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Despues de clase, Gaby I@i

encuentra a Zara. jHa
El Dia de las Enfermedades

Pintado un hermOSO retrato Poco Frecuentes se reconoce

el ultimo dia de febrero.

de Zara! "Para mi nueva
mejor amiga , canta Gaby
felizmente.
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"iGracias! Estoy tan contenta de haberles contado a
todos sobre mis rayas’, dice Zara. "No estaba lista
antes, pero ahora si. Se siente genial saber que todos
ustedes me apoyan y a mi condicion poco frecuente.”




Mientras los otros animales muestran sus
pinturas unos a otros, Zara se da cuenta
de que ha encontrado un nuevo grupo de
amigos a quienes considerar como propios.







"Este libro es un recurso maravilloso. Puede ayudar a los miembros de la familia a entender que
todos tenemos algo que nos hace diferentes y Unicos. Es muy relacionable con las enfermedades

poco frecuentes, incluida la NMOSD."
— Sumaira A., Directora Ejecutiva, The Sumaira Foundation

Grupo de Defensa de Pacientes para el Trastorno del Espectro de Neuromielitis Optica (NMOSD)

"Al igual que los animales en el parque animal, las personas que viven con hipofosfatasia tienen
diferentes estrellas y rayas que hacen que cada uno de ellos sea Unico. Celebrar nuestras
diferencias y unirnos como comunidad con otros que comparten viajes similares nos ayuda a
aprender unos de otros y darnos cuenta de que no estamos solos.”
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