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INTRODUCAO: O Xeroderma Pigmentoso (XP) é uma doenca genética rara, autossémica
recessiva, caracterizada por hipersensibilidade a radiacdo ultravioleta, resultando em
danos cutaneos severos e risco aumentado de cancer de pele desde a infancia (1). Em
criancas, o XP gera impactos fisicos, estomaterapeuta tem papel essencial no cuidado de
feridas, controle de infeccdes e orientacao familiar, promovendo conforto e melhoria da
gualidade de vida (3). OBJETIVO: Relatar a experiéncia no atendimento ambulatorial a
criancas com XP, refletindo sobre os desafios clinicos e a aplicacdo das teorias de
enfermagem como instrumento de humanizacdo e suporte a prética profissional. METODO:
Trata-se de um relato de experiéncia desenvolvido no ambulatério de estomaterapia
pedidtrica de um hospital de referéncia em Fortaleza-CE, em marco de 2025. A
experiéncia deu-se através de vivéncias em estagios obrigatérios com estudantes de pds-
graduacao, por meio de observacoOes, reflexdes praticas em campo. RESULTADOS: As
criangcas com XP apresentavam lesdes cutaneas extensas, muitas das quais exigiam
cuidados complexos, como curativos especializados voltados a reducdo das lesdes e a
melhora clinica, uso de barreiras protetoras e suporte emocional continuo. A dor, o medo e o
sofrimento emocional sao perceptiveis, demandando uma escuta qualificada e uma
abordagem empética no cuidado. A utilizacdo de teorias de enfermagem, como a Teoria do
Conforto de Kolcaba e a Teoria Humanistica de Paterson e Zderad, possibilita a construcao
de um cuidado centrado na crianca, ampliando a percepcao critica dos estudantes sobre a
importancia do cuidado humanizado e integrando aspectos técnicos, éticos e afetivos da
pratica de enfermagem. CONCLUSAO: A vivéncia no ambulatério de estomaterapia com
criancas com XP evidenciou a complexidade do cuidado pediatrico e reforcou o valor das
teorias de enfermagem na formacao do profissional estomaterapeuta. O cuidado humanizado
exige, além de competéncia técnica, escuta ativa, empatia e reflexao critica, contribuindo
para minimizar os traumas e fortalecer o vinculo terapéutico com criancas e familias em
situacOes de alta vulnerabilidade.



