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REVISTA INFORMATIVA

Demanda seguir luchando contra
el infradiagnostico y el escaso
seguimiento

Javier Sierra es un profesional de la Enfermeria, que,
como tal, hace una lectura especial de esa psoriasis
que le llegd en la adolescencia y tanto le marcé.

Articulo publicado en la Revista Psoriasi n°® 90
Verano 2017

» Continuo viendo mucha desinformacion y una pobre
formacion en muchos profesionales.

Solo el correcto seguimiento por parte de infermeria y
los consejos en los cuidados nos daran los ingredientes
suficientes para tener unos buenos resultados.

.\\ www.accionpsoriasis.org

ile www.facebook.com/AccionPsoriasis

@accionpsoriasis
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ENTREVISTA

JAVIER SIERRA, ENFERMERO'Y
PACIENTE DE PSORIASIS,

DEMANDA SEGUIR LUCHANDO CONTRA
EL INFRADIRGNOSTICO Y EL ESCASO

SEGUIMIENTO

Es un profesional de la Enfermeria que, como tal, hace
una lectura especial de esa psoriasis que le llegd en la
adolescencia y tanto le marco. La contundencia de sus
expresiones y la claridad con que explica actos y sen-
timientos le convierten en un gran divulgador y, como
tal, ha representado en muchas ocasiones a Accion
Psoriasis. Un hombre preocupado, critico y muy activo,
como demuestra su condicion actual de Hermano
Mayor de la Hermandad de la Sagrada Lanzada, una de
las seias de identidad de su Granada. Una entrevista
de Antonio Manfredi.

¢El hecho de que seas profesional sanitario te ha ayu-
dado con tu psoriasis?

Me ha dado una nueva visién de mis problemas. No
me ha ayudado a usarla como tratamiento, pero si a
crear una empatia especial con el resto de pacientes.
Me hace estar mas alerta a la hora de afrontar las
enfermedades cronicas y me ha facilitado tener mejor
comunicacion con las personas que las padecen.
También a detectar los sintomas y a colaborar para
que sus tratamientos sean los mas acertados posibles
y a transmitir a los familiares la situacién que viven
las personas con nuestra enfermedad o afectaciones
similares.

¢Crees que es necesario dar nuevo impulso a la
formacion del profesional sanitario para mejorar la
relacion con el paciente de psoriasis?

Sin duda. Contindo viendo mucha desinformacion y
una pobre formacién en muchos profesionales. Es
mas, incluso algunos siguen anclados en tratamien-
tos muy tediosos vy relativizan el problema como una
sencilla afectacion de la piel. En las zonas rurales, en
los sitios de atencidon comunitaria, es donde he detec-
tado que hay una menor atencidn, un infradiagnéstico
y un escaso seguimiento. Debemos dar mas impor-
tancia a nuestra formacion universitaria y a una buena
formacion continuada. Es obligacion nuestra denunciar
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el desconocimiento y ayudar a conseguir el mejor
tratamiento para el paciente.

Ta cuentas que tuviste una adolescencia y juventud
complicada. ¢Por qué?

Me diagnostican psariasis en plena adolescencia, una
psoriasis que enseguida se descontrold y no estaba
capacitado, ni tenia herramientas para afrontar la
situacion de forma correcta. Me aislé brutalmente de
mi entorno, me costé mucho asimilar que mi piel es-
taba evidenciando muchos factores psicologicos, que
mantenia reservados. Mi piel gritaba, pero sus gri-
tos me hacian encerrarme mas en mi mismo. Era un
momento de choque frontal a tres bandas, mi entorno,
mis sentimientos y mi enfermedad. Por suerte, ahora,
gracias a los avances cientificos y también gracias al
trabajo de difusion de Accidn Psoriasis, la enfermedad
es mucho mas conocida por la sociedad. Y a los que
no saben qué es la psoriasis, hay que explicarles y
decirles que no es contagiosa.

¢Afectd tu psoriasis a tus relaciones personales y a
tus relaciones familiares?

SI. Maodificé mi manera de actuar. He tardado muchos
afos en volver a recuperarme y, de vez en cuando, en
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L Creo que es muy importante el mar, y mas con

las costas tan impresionantes que tenemos en todo
nuestro entorno. Viajar es una gran terapia, me ha
ayudado a abrirme, exponerme sin tanto miedo y
encontrar la terapia familiar me parece otro pilar
fundamental. Los medios de comunicacién me dieron
las herramientas para mejorar mi comunicacion

y la pintura me ayudo a relajarme. Os invito a que
todos de alguna manera u otra expreséis con arte el
sentimiento de una piel que grita 33

momentos dificiles tengo recaidas. Esos momentos cada vez
mas se han ido perdiendo en el tiempo y, poco a poco, fui di-
sefiando mis herramientas. Me converti en alguien muy timido,
timidez que intentaba disimular con intentos de liderazgo con-
tinuo. Decidi ocupar mi tiempo dando servicio a los demas y de
esa manera, en muchas ocasiones, evadirme de mi realidad.

También hablas siempre de la confianza contraida con tu
doctora. Cuéntanos como ha influido.

El primer gran farmaco que usé fue la comunicacion y la
empatia. Enseguida conectamos y empezamos a pactar, en-
tre los dos, mi tratamiento. Era un proceso en el que en todo
momento iba decidiendo los pasos y los escalones que que-
rfa subir, una excelente compariera de viaje, para un viaje
tan duro. Cada camino era asesorado y presentado por ella,
pero era yo quien decidia cuando era el momento de tomar
esa ruta. Después de un bagaje amplio entre dermatologos,
encontré el profesional que supo entender y empatizar para
ayudarme afrontar mis problemas.

También tienes una actividad social importante en Granada, es-
pecialmente centrada en tu trabajo dentro de una hermandad de
Semana Santa. ¢Esta actividad social contribuye a tu mejora?
Se trata de una Hermandad de Semana Santa, conocida
popularmente como la Sagrada Lanzada. La mayor parte de
sus esfuerzos estan destinados a labores sociales y actual-
mente soy el principal responsable de la misma, lo que por
aqui llamamos el Hermano Mayor. En mi hermandad hay
muchos pacientes con psoriasis. Me ayuda a socializar y a
presentar mi enfermedad. En cierta medida es terapéutica.

¢Hacia donde crees que va la relacion médico/paciente en
psoriasis y artritis psoriasica?

Cada vez, los pacientes estamos mas formados y mas impli-
cados en nuestra toma de decisiones. Solo el pacto médi-
co-paciente crea una auténtica adherencia al tratamiento.
Solo el correcto seguimiento por parte de enfermeria y los
consejos en los cuidados nos daran los ingredientes sufi-
cientes para tener unos buenos resultados.
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Mis trucos

1. Mostrar mi piel,

mi dolor articular,
explicarlo e implicarme
con los pacientes que me
llegan en una situacion
parecida a la mia.
Mostrar como me siento
me ayuda a ayudar.

2. El mar. Aprovecho cualquier
momento, en esta época, para irme
corriendo al mar, con una buena
comida mediterrdanea.

3. jHigiene de cuidado extremo! Nada
de toallas que nos crean friccion.
Siempre con albornogz, lavado con
sueros de gel, tener muy bien hidratada
la piel y disfrutar del momento me
ayuda a sentirme bien por dentro y por
fuera.

4. El truco mds antiestrés es la miisica
y la pintura. Me ayudan a expresarme,
a mostrar mis miedos, es mi via de
desahogo ante las grandes y peores
situaciones de mi vida, en gran medida
siempre unidas a momentos serios con
la psoriasis.



