Zara Luce Sus

RAYAS

Una historia sobre la aceptacion de
su rara afeccion
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“La esperanza que surge al conocer a otras personas que son
raras como tu es algo que te cambia la vida para bien. Con este libro,
mi deseo para tu hijo es que siempre se sienta rodeado de
amor y apoyo’.

-~ Anndria

“El hecho de poder compartir tus luchas con quienes te rodean
es una gran bendicion porque no solo te conocen tal como eres,
sino que también se alian contigo para librar tus batallas”.

- Deja

“Las enfermedades raras ofrecen una oportunidad dnica de educar
i a los demas y acercarlos mas a ti".
' - Kristin




Hoy es el primer dia de Zara en Alexion Animal
Park, su nuevo hogar. Esta nerviosa por conocer Cada mahana, Zara se pinta
a los demas animales porque ella es una cebra
muy especial.

las rayas. Todas las noches
se lava la pintura antes de
acostarse.

Zara tiene sus rayas como las del arcoiris, pero no
quiere que los demas animales lo sepan. Ninguna
de las cebras de su antiguo hogar tenia rayas
asi de raras, por lo que se sentia un bicho raro.




Justo cuando Zara esta dando los toques finales “Tus manchas son preciosas”, le dice

a sus rayas, oye una voz que grita. jHola, Zara. 3Como es que son tan bonitas?”
nueva vecina!”

"Naci con ellas’, contesta Gabby.
Se gira y ve una jirafa.. jcon manchas en forma “Todas las jirafas tienen manchas

de estrella! “Me llamo Gabby. Bienvenida al parque diferentes. Simplemente, las
de animales”.

mias son un poco mas divertidas’.




“Tienes toda la razon”, le responde Zara. A
continuacion, se mira sus rayas pintadas y se
pregunta qué pensaria Gabby de ellas.

"Ya es casi la hora de tu fiesta de bienvenida,
dice Gabby. “jVen a conocerlos a todos!”

"sTe gusta tener manchas en forma de estrella?",
le pregunta Zara.

“Ahoraz si. He aprendido que mis manchas son lo que (\
me hace especial”, explica Gabby. “No todo lo que

nos hace diferentes se puede ocultar. 4 tampoco

habria por qué hacerlo’




Cuando llegan a la fiesta, se encuentran £
con un ledn cortando una pifa. “Quiero que ‘ ' @
conozcas a Lyle. Es uno de mis mejores
amigos', dice Gabby.

Solo existe una
opcion de tratamiento
aprobada para el 5 %
de las enfermedades

raras.

“Hola. sQuieres algo de fruta?”
le pregunta Lyle, ofreciendo una

__omesnemn

rodaja de pina a Zara. ) , ,
No sabia que los leones comian

fruta, dice Zara.

“La mayoria de los leones comen
carne, pero yo tengo una rara
enfermedad que hace que no me
encuentre muy bien cuando lo
hago. jMi médico me dijo que, en
vez de eso, podria comer muchas
frutas y verduras!
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“¢Es dificil conseguir
frutas y verduras aqui?”
le pregunta Zara.

Zara le pregunta: “3Es sano comer solo frutas
y verduras?”

“No, para nada”
contesta Lyle. “Se
lo dije a los otros
animales, y ellos me
ayudan a encontrar
comida’.

"Se puede llevar una dieta saludable sin comer carne’,
le dice Lyle. “Algunos animales solo comen frutas

y verduras, mientras que otros solo comen carne.
iAlgunos animales incluso comen ambas cosas!”
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A medida que la fiesta avanza, Zara ve a | “Lo siento, Henry! Gracias por
algunos de los otros animales jugando al

iuego de las sillas. Cuando la misica se . T AL
J4eg iy gy, AL ChR “Sé que no lo has hecho adrede,

detiene, todos intentan sentarse, g el Bl s A
’ 4 oty v M’"ﬂ, L ~_ Morty. Sigues siendo mi amigo,

mono Morty se queda sin silla.
Morty se que wiﬂ le dice Henry con una gran sonrisa.

recordarmelo’, le dice Morty.

Intenta empujar a Henry, el hipopotamo, ‘
para echarlo de su silla, cuando Henry
le grita: “iTen cuidado, por favor! Me

salen moretones con mucha facilidad”.

R
.

'+ EL50 % de las personas
'@~ con enfermedades raras
son ninos.
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Zara se acerca a Henry y le pregunta: "spor qué te
salen moretones con tanta facilidad?".

“Tengo una enfermedad rara. A veces un pequefo
golpe me puede causar un gran moreton’, comenta
Henry. “Si me sale un hematoma muy grande, mi
médico me da un medicamento’.
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“sHablas sobre tu problema a menudo?” le pregunta Zara.

“iSil Los otros animales saben que deben ser cuidadosos
conmigo, pero eso no significa que yo no pueda jugar
también.” contesta Henry. "Los amigos no saben por

lo que estas pasando a menos que ta se lo cuentes’.
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Empieza a sonar misica. jMe encanta esta cancion!’,
dice Gabby, y empieza a cantarla. Todos los animales
empiezan a bailar y Zara se une a la fiesta. Por un

momento, se olvida de sus preocupaciones mientras baila.

Cuando acaba la cancion, Zara se acerca a Gabby
y Lyle y les pregunta: "stodos los animales de aqui
tienen una enfermedad rara?".

"Todos tenemos algo raro o Gnico que nos hace
especiales’.

Zara hace una pausa y luego dice: “Yo tengo rayas como
las del arcoiris. Me las pinto para que nadie lo sepa.
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“sDe verdad? jPero si parecen muy
reales!” dice Lyle. “Tienes mucho

talento’.

Zara se sonroja. Mi médico dijo
que, a veces, las cebras simplemente
tienen rayas como las del arcoiris’.

“sAlguna vez has pensado
en no pintarte las rayas?’,
le pregunta Gabby.

Hay mas de 7000
enfermedades raras
conocidas en todo
el mundo.
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Zara se sorprende.
"Nunca habia pensado
en eso antes’. Quizas
sea hora de cambiar.

“sPuedes ensenarnos
a pintar?”, le pregunta

Gabby.

“sDe verdad? jMe
encantaria hacerlo!”
responde Zara.



Al dia siguiente, Zara se despierta temprano Zara saca su pincel y muestra a los animales como
e ilusionada por ensenar a pintar a sus nuevos pinta. Luego, los animales practican en sus propios
amigos. También decide no pintarse las rayas. lienzos. Por primera vez en su vida, Zara se siente
: comoda con los demas.

iEstoy lista para mi clase de arte!”, dice Gabby
haciendo cabriolas.

“iVamos!” Zara y Gabby se rednen con los demés
animales| Todos tienen un lienzo y un caballete
listos para su clase de pintura.
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Cuando acaba la clase, :@: “iGracias! Me alegro mucho de haberles contado a todos
Gabby se acerca a Zara. lo de mis rayas”, dice Zara. “Antes no estaba lista para
1 e ha hech : El Dia de las Enfermedades h l h i Me h H bi

iLe ha hecho un precioso S oo acerlo, pero ahora ya si. Me hace sentir muy bien que
retrato a Zara! “Para ltimo dia de febrero. todos me apoyéis a mi y a mi rara afeccion”.

mi nueva mejor amiga’, ‘
exclama Gabby, feliz.




Mientras Zara observa a los otros
animales mostrandose sus obras los
unos a los otros, Zara se da cuenta
de que por fin ha encontrado un
nuevo grupo de amigos.
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“Este libro es un recurso maravilloso. Puede ayudar a los familiares a entender que todos tenemos
algo que nos hace diferentes y Unicos. En él se pueden sentir muy identificados los pacientes con
enfermedades raras, incluido el NMOSD”.

— Sumaira A., directora ejecutiva del Grupo de defensa de pacientes con trastorno de espectro
neuromielitis optica (NMOSD) (Patient Advocacy Group for Neuromyelitis Optica Spectrum Disorder) de The Sumaira Foundation

“Al igual que los animales del parque de animales, las personas con hipofosfatasia tienen diferentes
rayas y estrellas que hacen que cada una de ellas sea Unica. Celebrar nuestras diferencias y
reunirnos en comunidad con otras personas que comparten caminos similares a los nuestros nos
ayuda a aprender unos de otros y a darnos cuenta de que no estamos solos”.

— Deborah F., presidenta y fundadora del grupo de defensa
Soft Bones Patient Advocacy Group para pacientes con hipofosfatasia (HPP)
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Personalized Patient Support from Alexion

OneSource™ es un programa personalizado de apoyo al paciente ofrecido por
Alexion Pharmaceuticals.

Tanto si a usted como a un ser querido le acaban de diagnosticar la enfermedad
como si la padece desde hace afios, disponemos de informacion y recursos que le
ayudaran a desenvolverse en la vida con una enfermedad rara concreta. OneSource
es un programa gratuito de apoyo al paciente ofrecido por Alexion y disefiado para
satisfacer sus necesidades especificas a lo largo de todo el tratamiento.
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\ Visite www.AlexionOneSource.com para obtener mas informacion sobre las
Py afecciones raras para las que ofrecemos apoyo.

Si desea pedir mas ejemplares gratuitos de Zara ensefa sus rayas para un amigo
O un ser querido que padezca una enfermedad rara, visite
www.AlexionlnspiredByBooks.com o llame al 1.888.765.4747.

Las cantidades son limitadas.
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