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Dedico este livro ao meu pai, Nelson, e à minha cunhada, Marcia Regina,
que lutaram dignamente contra o câncer, partiram mais cedo do que eu pude imaginar e deixaram-me com muita saudade.


			A minha busca pela superação é também por eles. 


			Quando o diagnóstico era de câncer,


			escrever foi a forma que encontrei para soltar a voz, 


			para gritar em silêncio;


			para abafar em palavras o que me sufocava em acontecimentos... 


			e, assim, nasceu este livro.


			Simone Antoniaci Tuzzo


			





APRESENTAÇÃO


			Escrever para quê e para quem?


			Este é um texto real a partir de um diagnóstico de câncer.


			Um capítulo de minha vida que não escolhi experimentar, mas que me transformou e fez-me ver coisas que, antes, pareciam obscuras, fez-me mudar o ritmo, as prioridades, as percepções e as importâncias.


			A decisão de expressar os sentimentos advindos dessa experiência se pauta em vários pontos. Um deles foi o desabafo necessário em momentos que se pensa que não há nem como falar, tampouco para quem. Assim, este livro foi a forma que encontrei para fazer uma terapia solitária, conversar comigo mesma, conversar com o papel, deixar a energia fluir pelos dedos e digitar.


			A decisão de escrever veio muito antes de imaginar que isso poderia se tornar um livro, pois, no começo, eu escrevia para mim, para lembrar daquilo que preferia esquecer; para registrar uma memória nova, inesperada, tumultuada... uma mente em erupção causada por um episódio de dor, sofrimento, angústia, tristeza, mas também de força, esperança, inquietação, luta e a busca pela vitória.


			Escrever foi a forma que encontrei para soltar a voz, para gritar em silêncio; para abafar em palavras o que me sufocava em acontecimentos. 


			Escrevia quando era possível, quando o corpo reagia, quando as forças não estavam inexistentes. Este livro, portanto, não foi escrito na forma linear como hoje se apresenta, mas em formato de confissões aleatórias, daquilo que eu sentia a cada dia e que, depois, precisou ser arrumado em uma ordem que fizesse sentido para quem lesse.


			Como professora, pesquisadora e escritora, essa foi uma experiência inusitada, tendo em vista que estou muito acostumada a entrevistar pessoas, colher depoimentos, descrever relatos de pesquisas onde a minha posição é de observadora, analista, estudiosa, cientista. 


			Estar como protagonista desse episódio, escrever sobre as minhas impressões e vivência mudou meu local de fala, minha interpretação e minha forma de escrever. 


			Escrever também me colocava nas cenas não somente como paciente, como membro passivo, mas dava-me uma visão necessária de controle, de um ser em atividade que, somada a tudo o que eu precisava realizar, como a administração do tratamento; comparecimento aos locais como clínicas, consultórios e laboratórios; cuidados em casa; alimentação; repouso e tudo o que envolveu os dias e as noites desse episódio; também me transformava na atriz principal, a dona da história. 


			Escrever não é somente um desabafo, mas é colocar em palavras o que vem do coração e da mente. É extrapolar a relação das coisas e, ao expressá-las, mostrar que a importância não está nelas, nas coisas, como o tratamento, os objetos utilizados durante o processo, os medicamentos; a ênfase não está nas cirurgias, tampouco nas consultas, mas a ênfase está em mim, em tudo aquilo que as coisas provocam em um organismo que precisa reagir, precisa voltar a ser pleno e saudável. A ênfase, assim, está no fim, na cura, e não nos meios utilizados para a sua busca.


			A ideia de colocar em palavras tudo o que aconteceu tem também a intenção de me aproximar de outras pessoas que passaram ou que passam pela mesma situação e, assim, também deixar a minha impressão, a forma como resolvi e passei pelo diagnóstico, pelo tratamento, por experiências, sintomas e locais tão comuns àqueles que se encontram na mesma condição. Com isso tentar provocar a verbalização delas e construirmos uma rede de conhecimento e experiências que, de alguma forma, possa ser útil.


			Por fim, expresso esse sentimento em forma de texto para aqueles que, espero, nunca precisem passar por isso, mas... nunca se sabe.


			





PREFÁCIO


			A saúde como uma escolha


			O que é a saúde?! Por muito tempo, ela foi conceituada exclusivamente como a ausência de doença. 


			Se não estou doente, estou saudável. Mas isso é tudo o que significa estar saudável?! Almeida Filho (2011), no esforço de demonstrar a abrangência da saúde, apresenta uma mandala, expondo que um indivíduo que roga de boa saúde está bem nas dimensões física, emocional, espiritual, intelectual e social. Não seria, então, somente não estar debilitado fisicamente, e sim muito além: ter um equilíbrio entre esses pontos, em que um contribui para o outro, formando um ser humano saudável.


			Fatalmente, nossos sentidos sobre saúde só são acionados em situações de sua ausência. Em momentos em que a eminência de uma doença, ou o diagnóstico confirmado de tal, é jogada em nossa face. Nesse momento, assim como Simone deixa bem claro durante toda sua obra, há a escolha. Esse, talvez, seja o elemento mais importante em toda a sua trajetória narrada. O fato de ser uma escolha. Enxergar o copo meio cheio ou meio vazio é uma opção empreendida pelo olhar de quem o beberá, definindo também qual é o conteúdo que ali se apresenta – se o mel ou o fel.


			Nem sempre temos a condição de escolher sobre a saúde física, devido às fatalidades, mas sobre todas as outras partes que compõem o ser saudável temos maior autonomia, contribuindo para nos sustentar em momentos mais difíceis, o que fica muito claro durante esta obra que o leitor tem em mãos. 


			Por isso, essa é uma narrativa forte, de uma mulher extraordinária, professora, pesquisadora, relações públicas, mãe, esposa, irmã, amiga, e tantos outros papéis que exerce com maestria.


			Este livro é um aprendizado não só para as pessoas que porventura lerem em situações semelhantes, mas também para aqueles que cuidam. Os profissionais e gestores de saúde podem aprender com cada momento narrado por ela nessas páginas com acertos e oportunidades de melhoria que o sistema de saúde possui, independentemente do perfil – público, privado ou filantrópico. E a premissa básica de todos esses ensinamentos é o de olhar para o ser humano que está à sua frente como outro ser humano, como apregoa Carl Gustav Jung, psiquiatra pai da psicologia analítica. Dessa forma, não serão enfrentados ruídos comunicacionais, visto que, para cada situação, o emissor se adaptará ao receptor e às suas necessidades no momento. 


			A autora destaca isso de forma incrível em seu texto: os sentidos percebidos na assistência por parte do paciente não são só sobre o que lhe é dito, mas da esfera de tudo aquilo que o cerca, dos seus anseios e desejos mais profundos. Certamente, não adianta apenas um espaço de saúde humanizado e com conforto ou o profissional de saúde com empatia. São essas duas coisas e mais a experiência individual do paciente durante sua jornada, que é única.


			Esta obra também valoriza e demonstra a importância do recurso discursivo como aspecto terapêutico, contribuindo para impactar ainda mais pessoas por meio da experiência do indivíduo que dá seu testemunho de superação. Por falar em superação, poucos pensam sobre a estrutura dessa palavra, porém cabe aqui uma reflexão muito comum na atualidade. Para que se supere algo, de fato, é necessário uma super + ação.


			Em outros termos, uma atitude acima do esperado, algo que lhe retira da zona habitual de conforto, uma prática que outrora acreditaria não ser possível... e assim o foi. Simone transgrediu seu próprio diagnóstico e impôs seu destino de saúde, pautada na força divina e espiritual que lhe acompanhou nesse processo, e em toda sua vida. Propôs sua programação mental e energética, e seguiu firme.


			A perspectiva espiritual torna-se mais um ponto essencial dos capítulos construídos. Até algumas décadas, trabalhava-se exclusivamente com a avaliação do coeficiente intelectual das pessoas, o famoso “QI”. Mais recente, já se falava do coeficiente emocional (QE), responsável por tornar possível a colaboração e a convivência social. Atualmente, percebe-se que pessoas com maior potencial de desenvolvimento em qualquer área possuem também um coeficiente espiritual (QS) elevado, pois possuem propósito. A fé que movimentou e acolheu a professora em sua trajetória de degustação da jaCA foi sustentada por seu propósito de vida, de amor e dedicação à família, aos amigos e aos alunos.


			Outro traço majestoso de sua narrativa é a valorização do trabalho voluntário. A caridade, em todos os seus aspectos, é uma ação contagiante e que contribui diretamente com a melhora das pessoas que estão aptas a receber tais ofertas de carinho, em suas variadas formas. A autora em seu período como “paciente” recebeu o acalento de músicos que são voluntariados na unidade de saúde em que ela passou durante os procedimentos cirúrgicos e isso transformou sua experiência.


			Por isso e por tantas coisas, este não é um livro sobre uma doença, é um relato de uma pessoa que escolheu ser saudável e teve a disciplina para alcançar esse feito. Simone é um exemplo real da efetividade da fé com ação1, ao demonstrar sua superação frente ao desconhecido sabor da jaCA.


			J. Antônio Cirino


			Doutor em Comunicação e Sociabilidade (UFMG), em estágio pós-doutoral em Comunicação e Cultura (UFRJ). Autor do livro “Gestão da Comunicação Hospitalar e coordenador científico do Manual do Gestor Hospitalar”.
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Parte 1 


			O sabor da jaCA 


			Em 2010 li um texto do educador, palestrante e escritor Tom Coelho, chamado “o sabor do saber” que ele havia escrito em 2003. 


			Inspirada nas palavras que conectavam duas paixões que eu também cultivo, quais sejam, o sabor e o saber; ou, a educação e o paladar, resolvi escrever um texto opinativo, motivada pelas minhas inquietações sobre as sensações que a vida nos apresenta e as múltiplas formas de aromas, sabores, tatos, visões e sons. Sentir é precioso e ao mesmo tempo é único, singular, próprio de quem sente.


			Sentimentos e sentidos não são fáceis de explicar, porque as construções discursivas são feitas a partir de uma escolha de palavras que nem sempre são capazes de expressar um fato, o texto limita-se ao repertório de uma experiência de vida e as comparações e analogias são empregadas para tentar facilitar a compreensão, mas a verdade é que nem todas as palavras são capazes de traduzir o que é do coração.


			Além disso, há o receptor, que, ao ter em mãos um conjunto de palavras chamado texto, tentará interpretá-lo a partir de seu repertório e de sua experiência de vida. Por isso, escrever o que se sente é sempre uma tentativa de expressão para alguém que terá uma tentativa de interpretação. 


			A seguir, reproduzi os parágrafos introdutórios que escrevi em 2010 para que seja possível começar a compreender o que digo sobre explicar os sentidos e com isso compreender o título desta obra! 


			*** 


			Nunca comi jaca. Não gosto do aroma e, por isso, imagino que não gostarei do sabor. Aliás, há vários sabores no mundo que nunca experimentei. Alguns por opção minha, outros por falta de oportunidade e outros por falta de conhecimento de sua existência.


			Inútil alguém tentar explicar-me esses sabores, porque, para mim, só faz sentido aquilo que posso experimentar, viver, sentir e comparar com o que eu já conhecia. Além disso, posso dizer se gosto ou não gosto, se é melhor ou pior do que as minhas experiências anteriores.


			Tente explicar para alguém a brisa do mar, o cheiro da flor, o toque do veludo, o sabor da amora e da jaca, a cor das estrelas! Essas, sem dúvida, serão explicações cheias de tentativas de comparação, de associação, de formas de verbalizar o que não se explica em palavras, mas que se sente e que é próprio de quem experimenta, carregado de valores e subjeções absolutamente indescritíveis.


			Sabor e saber são sentidos e sensações que precisamos viver, experienciar! Certa vez, o escritor José André da Costa afirmou que a síntese entre sabor e saber é a sabedoria. O significado humano do sabor e do saber está em aprender a fazer a dialética do amor à sabedoria e da sabedoria do amor. 


			Com o conhecimento é assim também, ou seja, a educação precisa ter sabor. 


			Tom Coelho (2003) mostra-nos o quanto é curioso constatar isso quando desvendamos pela etimologia das palavras sabor e saber e constatamos que elas possuem a mesma origem no verbo latino sapere. Para o autor, “O conhecimento é para ser provado, degustado. É como se a cabeça (o estudar) estivesse em plena consonância com o coração (o gostar)”.


			E, assim, deixar fluir, aprender e saborear com a mente, a boca e o coração...


			***


			Hoje, em 2019, ao ler este texto de 2010, não poderia imaginar que o seu sentido extrapolaria a sua criação e que eu tentaria colocar em palavras um sentimento tão intenso quanto o de uma doença. Isso me mostra o quanto é difícil compreender o sabor da jaca.


			Hoje, entendo que a jaca, neste caso, não é só uma fruta, ela é uma metáfora de nossas experiências ainda não vividas, boas ou ruins, prazerosas ou instigantes, alegres ou inquietantes... não importa, a jaca é o novo, é o nosso desafio! 


			Não por acaso (porque creio que isso não existe sob nenhuma hipótese) o nome da fruta reportou-me, imediatamente, para um código linguístico, ou seja, ja-ca, que eu traduzi para um “já um CA”, por isso a grafia em maiúsculo. 


			A expressão CA é usada como uma forma de omitir a palavra câncer, porque tão terrível quanto a doença é o seu pronunciar. A palavra carrega em si um estigma que transcende a própria existência da enfermidade. Dizer é um tabu, impróprio, ruim, pesado e muito desconfortável. Alguns chegam a acreditar que o fato de pronunciar a palavra poderá atrair a moléstia, deixando-os doentes instantaneamente, como se fosse um processo contagioso só pelo pronunciar. Assim, câncer é a palavra que não deve ser dita e, por isso, durante muitos anos, as pessoas limitaram-se a expressar somente a sílaba CA. 


			A depender da idade, da classe social, da cultura local o CA ainda é a forma utilizada para expressar a doença impronunciável. Então, muitas pessoas preferem dizer:


			Fulano tem CA!


			CA representa aquilo que não se pronuncia, que não deve ser dito... por isso, somente CA! 


			A jaCA, portanto, na metáfora que se transformou em todo o processo de compreensão e sentido do que estava ocorrendo também traz em sua grafia o próprio nome da patologia! 


			Como se isso não fosse absolutamente suficiente para que o nome desse livro tivesse algum sentido, em março de 2019, a psicóloga Dra. Valdirene, que me assistia e acompanhava toda a minha inquietação, ouvindo-me com atenção, carinho e profissionalismo capaz de dar um rumo aos pensamentos que jorravam de minha mente, apresentou-me um caso muito interessante, sobre uma cidade chamada Jaca.


			Jaca é um dos locais por onde passa o Caminho de Santiago, um município da província de Huesca, capital da comarca de La Jacetania, na comunidade autônoma de Aragão, na Espanha. A cidade tem forte apelo turístico voltado para os esportes de inverno e possui pouco mais de 13 mil habitantes.


			Essa História da Cidade de Jaca começa no final dos anos 1970, com um grupo formado por mulheres, em uma Espanha que, como em qualquer lugar do mundo, percebia que as pessoas passavam a observar com mais frequência a existência de uma terrível doença: o câncer!


			Uma enfermidade cujo nome não se podia nem pronunciar. Uma moléstia muito desconhecida, cujos tratamentos eram escassos e agressivos. Em Jaca, como em tantas outras cidades da Espanha algumas pessoas começaram a preocupar-se em arrecadar fundos destinados a ajudar os afetados, as famílias, o avanço das pesquisas e a criação de novos tratamentos.
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