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Abstract

Moving from survival to revival: understanding pareents who have lost children due to 
cancer

Introduction: A child’s death due to cancer impacts parents deeply, and generates great suffering. However, 
some parents manage to overcome this pain, and discover a new purpose for their lives. Objective: To unders-
tand the experiences which assist fathers and mothers to revive after the death of a child due to cancer. Patients 
and Methods: A qualitative phenomenological model was applied. In-depth-interviews of consenting fathers 
and mothers who took part in a group called “Corporación Re-Viviendo” (“Re-Living”), were recorded and 
transcribed verbatim. For the analysis of the data, methodological precision and ethical criteria were utilized. 
Results: Data analysis revealed a dynamic and continuous process of multiple lived experiences, facilitating a 
transition from survival to revival for the participants. Conclusion: Through a process of personal growth and 
active renewal, parents can give meaning to the life, agony and death of a son or daughter. Thus, they allow 
themselves to develop the course of grief.
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Resumen

Introducción: La muerte de un hijo a causa del cáncer genera un gran impacto y sufrimiento en los padres, sin 
embargo algunos de ellos logran sobreponerse y encontrar un nuevo sentido a su vida. Objetivo: Investigar 
sobre las experiencias vividas que ayudan a los padres y madres a revivir después de la muerte de un hijo(a) 
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Introducción

La muerte de un niño (varón o mujer) a 
causa del cáncer genera un gran impacto en la 
familia, especialmente en los padres, conside-
rando que no sólo sufren durante el proceso de 
enfermedad al cuidar y acompañar a sus hijos, 
sino que también durante el deterioro paulati-
no de su salud y posterior fallecimiento1-3. En 
la actualidad, la muerte se considera un tema 
“tabú” en especial si se trata de la muerte de un 
niño, lo que se transforma en un importante fac-
tor estresor y perturbador para la familia, consi-
derándose una de las vivencias más profundas 
y difíciles de resolver a lo largo del tiempo2. 
Todas estas experiencias pueden generar pro-
blemas de salud en los padres, en quienes se ha 
encontrado una alta prevalencia de estrés post 
traumático, especialmente durante el primer 
año después de la pérdida del hijo (hijo-hija)4,5. 
Esto adquiere relevancia cuando se considera 
que el estrés post traumático puede generar 
cambios importantes en el estilo de vida, au-
mentando el alcoholismo, el tabaquismo y al-
terando los patrones dietéticos de los padres, lo 
que se suma a cambios psicopatológicos, que 
aumenta la susceptibilidad a enfermedades in-
fecciosas, al riesgo de aparición de patologías 
oncológicas y mentales, de alteraciones car-
diovasculares y depresiones, lo que se traduce 
en un mayor riesgo de muerte6-8. Son estas si-
tuaciones las que dan origen a un problema de 
salud pública, generando la necesidad de desti-
nar recursos adicionales y energías por parte de 
los equipos de salud para acompañar, apoyar y 
tratar a los padres en duelo. Sin embargo, para 
poder realizar una adecuada intervención como 
equipos de salud, es importante tener en consi-

deración que el duelo actualmente se concibe 
como un proceso activo de reorganización, en 
el cual el deudo pasa por la realización de ta-
reas, lo que se traduce en un cambio en el tipo 
de vínculo con el fallecido9, siendo influencia-
do por las experiencias personales, creencias y 
valores, por lo que se hace necesario explorar 
esta realidad en una sociedad como la chilena. 
Para ello lo hacemos desde una perspectiva es-
pecífica, conociendo la experiencia de padres 
y madres que consideran elaborado su duelo, 
y que gracias al trabajo de éste, lograron revi-
vir tras la muerte de un hijo a causa del cáncer. 
Estos padres y madres pertenecen a una corpo-
ración de autoayuda denominada “Corporación 
Re-Viviendo”, haciendo alusión que el concep-
to re-vivir, es para ellos, elaborar el duelo. Esta 
corporación que tiene como principal objetivo 
acoger y acompañar a padres que han perdido 
a sus hijos a causa del cáncer, ayudándolos a 
encontrar un sentido a la vida.

Por otro lado, en nuestro país, el apoyo 
continuo a los padres cuyos hijos están en fase 
terminal está integrado en el Protocolo Alivio 
del Dolor y Cuidados Paliativos (CP) del Niño 
con Cáncer, del Ministerio de Salud (MIN-
SAL). Este protocolo fue implementado por 
equipos interdisciplinarios, que  tienen como 
objetivo contribuir a mejorar la calidad de vida 
del niño con cáncer en etapa avanzada y la de 
su familia, y procurar a cada niño una muer-
te digna. Tras 5 años de puesta en marcha de 
este protocolo, los resultados han mostrado el 
cumplimiento de los objetivos sanitarios plan-
teados en el año 200310, sin embargo, el acom-
pañamiento durante el proceso de duelo sólo 
se da en un número reducido de casos, y en 
respuesta a la solicitud de los padres.

por cáncer. Metodología: Estudio cualitativo fenomenológico, en el que se recogieron las vivencia a través de 
entrevistas en profundidad a padres y madres que participaban en la Corporación Re-Viviendo, las que fueron 
grabadas y transcritas textualmente, con previo consentimiento de los participantes. Para el análisis de los 
datos se cumplió con el rigor metodológico. Resultados: Tras analizar las entrevistas, se develó un proceso 
dinámico y continuo de múltiples vivencias que permitieron a los participantes transitar desde la sobrevivencia 
tras la pérdida, hasta el revivir a sí mismos. Conclusiones: Mediante un proceso de crecimiento personal y 
activo, los padres logran  atribuirle sentido a la vida, agonía y muerte de su hijo(a), lo que les permite elaborar 
el duelo. 
(Palabras clave: Duelo, padres, niños oncológicos, cáncer).
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 CÁNCER y muerte en pediatría

Objetivo 
Comprender las experiencias vividas que 

ayudan a los padres y madres a revivir después 
de la muerte de un hijo(a) por cáncer.

Pacientes y Método

Investigación cualitativa de tipo fenome-
nológico, basada en la perspectiva de Husserl, 
quien enfatiza que es un “regreso a la intuición 
reflexiva para describir y clarificar la experien-
cia tal como se vive y se construye desde la 
conciencia de la persona que porta el fenóme-
no en estudio”11. Para el desarrollo de este es-
tudio nos basamos en las etapas del proceso fe-
nomenológico según Streubert12: Al inicio, las 
autoras realizaron una descripción personal del 
fenómeno de interés (bracketing), para traer a 
la conciencia lo que la situación en estudio era 
para cada una de ellas, y así distinguirlo de los 
participantes. La generación de la información 
se realizó a través de entrevistas en profundi-
dad a cada uno de los participantes, posterior 
a la firma del consentimiento informado. La 
pregunta que guió la entrevista fue: ¿Podría 
compartirme qué experiencias vividas le ayu-
daron a revivir después de la muerte de su 
hijo? Cada entrevista fue grabada y trascritas 
literalmente, para luego realizar un análisis 
comprensivo de cada una de ellas y así poder 
develar las unidades de significado y estructu-
rar el fenómeno. Las autoras realizaron cada 
análisis por separado, para luego triangular las 
esencias develadas. El fenómeno fue validado 
por 3 de los sujetos participantes. Luego se 
realizó una revisión de la literatura en extenso 
para situar el fenómeno develado. 

En un estudio fenomenológico, el criterio 
de inclusión más importante a considerar es 
que los participantes porten el fenómeno en es-
tudio, cumpliendo con aspectos metodológicos 
y éticos. En este caso en particular, se incluyó 
a padres y madres de niños que fallecieron a 
causa del cáncer y que consideraban haber ela-
borado el duelo (Principio de Justicia), percep-
ción que debía ser confirmada por la psicóloga 
de la Corporación Re-viviendo (Principio de 
Beneficencia). Otro de los criterios de inclu-
sión, es que la muerte del hijo haya sido hace 

más de un año. Esto se debe a que los expertos 
afirman que durante el primer año tras la pérdi-
da, los deudos presentan cambios  importantes 
tanto del ánimo como emocionales, por lo que 
son muy vulnerables (Principio de No Malefi-
cencia). Estos padres y madres a su vez acep-
taron voluntariamente participar (Principio de 
Autonomía).

El número de participantes se determinó 
aplicando el criterio clásico de la saturación 
de esencias. En este caso en particular, tras el 
análisis de los datos, las unidades se saturaron 
con el 5° participante, a partir de esta, las uni-
dades de significado se fueron repitiendo, por 
lo que los investigadores resolvieron hacer 3 
más, lo que permitió confirmar los resultados, 
logrando la saturación con 8 entrevistas. 

Los participantes fueron 3 padres y 5 ma-
dres (entre 35 a 47 años). Al momento de ser  
entrevistados, llevaban un tiempo de duelo 
que fluctuaba entre 2 a 6 años. Todos los par-
ticipantes estaban con pareja estable y tenían 
entre 2 a 3 hijos. Todos profesaban la religión 
católica, sin embargo, sólo dos de ellos eran 
practicantes. En relación a sus hijos fallecidos, 
los niños tenían entre 3 a 8 años al momento 
de morir.

Para velar por el rigor metodológico de este 
estudio se usaron las técnicas operacionales 
propuestas por Guba & Lincoln12: Credibilidad 
(validez interna) de las esencias construidas a 
través de un member check con un grupo focal 
de 3 participantes, quienes reconocieron su ex-
periencia; Auditabilidad (Fiabilidad) a través 
de una descripción y explicación detallada de 
la metodología de la investigación en un in-
forme final, que permite a otros investigadores 
comprender y seguir el proceso con detalle; 
Confirmación (objetividad) de los significados 
por medio de testimonios textuales que refleja-
ban las experiencias de los participantes, y la 
Transferibilidad de los hallazgos (validez ex-
terna) que permite generar una trasferencia de 
los resultados a personas con vivencias simila-
res, y a su vez poder ser validado por expertos.

Para cautelar el cumplimiento de los aspec-
tos éticos de la investigación, se utilizó parte 
de la guía elaborada por Firby12, considerando 
los criterios de justicia, autonomía, beneficen-
cia y no maleficencia. Además de contar con la 
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aprobación del Comité de Ética de la Escuela 
de Enfermería de la Pontificia Universidad Ca-
tólica de Chile, en agosto del 2008.

Resultados

Al analizar los testimonios de padres y ma-
dres entrevistados se develó que revivieron al 
atribuirle sentido y significados a la vida, ago-
nía y muerte de sus hijos. Sin embargo, para 
lograr esto, los padres pasan por un proceso 
dinámico y continuo de múltiples vivencias, 
que van conduciendo a los participantes ha-
cia el tránsito desde la sobrevivencia hasta 
el revivir a sí mismos mediante varios pasos.  
Éstos se despliegan en 5 dimensiones con sus 
procesos internos que son importantes de co-
nocer, para poder comprender cómo se va de-
sarrollando esta vivencia tan significativa para 
ellos.

Tránsito desde la sobrevivencia 
hasta el revivir a sí mismos

Comprender que su familia lo necesitaba
Cuando se produce la muerte de un hijo, no 

sólo los padres se ven afectados, sino también 
los hermanos y abuelos, entre otros. Este he-
cho marca profundamente a cada uno de los 
integrantes de la familia, generando quiebres, 
desanimo, apatía e intensa tristeza que pertur-
ba la dinámica familiar y su calidad de vida. 
Es por este motivo que varios de los padres 
y madres asumen la responsabilidad de sacar 
adelante al resto de la familia, volviendo a ser 
el pilar de la familia: 

“…los pilares del hogar somos el papá y 
la mamá. Al ver que uno no estaba bien, de-
cidí yo ser el pilar. Hubo momentos de mucha 
pena, en que también me sentí destruido…Veía 
tan mal a mi esposa que, no quería estar en la 
situación que estaba ella, quería sentirme útil 
para ayudarla… Me tomé la atribución de ser 
el pilar de la familia. Que el dolor y sufrimien-
to no me agarrara… porque si no, este hogar 
se derrumba”. (E1).

A su vez, algunos padres relatan que las 
primeras semanas sólo deseaban dormir, para 
así anular el profundo dolor y sufrimiento que 

sentían. Sin embargo fue ahí que aparecieron 
sus hijos, lo que les ayudó a tomar conciencia 
que sus otros hijos los necesitaban,  transfor-
mándose en su nueva razón de vida:

“Cuando te sucede algo así, de alguna ma-
nera tú te hechas a morir también… sientes 
que tu mundo se acabó, y cuesta encontrarle 
de nuevo un sentido a la vida… Porque yo 
estuve muchas semanas sin ganas de hacer 
nada, solo quería estar acostada. Un día des-
perté y estaban los 3 niños cerca de mí. Ahí 
dije: “Tengo que seguir, ellos me necesitan. 
La mamá no puede morir” Yo pensé en algún 
momento que me iba a morir también.” (E6).

Sentir el apoyo incondicional de Dios, su 
familia y la Corporación Re-Viviendo.

La pérdida de un hijo deja un vacío muy 
grande en los padres y madres, lo que gene-
ra en ellos soledad, frustración y culpas. Sin 
embargo, en este proceso de levantarse, ellos 
sienten que fue muy importante la presencia 
sostenedora de quienes lo rodeaban, lo que les 
lleva a descubrir que siempre Dios estuvo jun-
to a ellos:

“Dios siempre estuvo a mí lado. Se lo dejé 
todo a Él, a pesar de que mi hijo murió, en el 
proceso yo nunca me sentí solo. Creo que eso 
es fundamental para cualquier papá que esté 
en esa situación”. (E1).

Por otro lado, los padres y madres manifes-
taron que el compartir el dolor y sufrimiento 
dentro de la familia, les permitió enfrentar de 
mejor manera la enfermedad y muerte de su 
hijo:

“Cuando fallece un hijo, yo creo que una 
de las cosas que es  fundamental para que la 
persona o el matrimonio salga adelante es 
que los dos estén bien, juntos como pareja. Es 
como que la pedida de un hijo, aferra más a 
las personas”. (E5).

Una instancia importante que los padres 
y madres valoran en el proceso de revivir, es 
tener la posibilidad de participar en la Cor-
poración Re-Viviendo, ya que encontraron un 
refugio donde pudieron sentir el apoyo incon-
dicional de sus integrantes, compartiendo un 
sentimiento común: vivir el proceso de enfer-
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medad de un hijo con un problema de salud 
oncológico, un proceso de agonía y por último, 
participar y acompañarlos en el momento de 
su muerte. Ellos sienten que nadie los puede 
entender mejor, que quien haya experienciado 
lo mismo:

“Entonces ahí hay una de las cosas que nos 
une en la agrupación, ¡es que todos pasamos 
por lo mismo! Todos sabemos lo que se siente. 
Cuando conversamos, él que está escuchando, 
ha sentido lo mismo que siente uno. Uno con-
versa con gente que realmente puede enten-
derlo… ¡ahí está la diferencia!” (E5).

Estar convencido que se hizo todo 
por ayudar al bienestar de su hijo

La muerte de un hijo puede generar en los 
padres y madres frustración y culpas por la 
creencia de haber fallado en su rol protector. 
Sin embargo, los que logran revivir, sienten 
que hicieron todo lo humanamente posible por 
sus hijos, aunque el desenlace no fue el que 
deseaban. Este “hicieron todo”, es haber brin-
dado un cuidado amoroso e integral hasta el 
momento de la muerte:

“Lo que me dejó tranquila es que yo siem-
pre estuve al lado, como mamá no le fallé. 
Aunque estuvieras una hora sobándole las 
piernas, ¡toda la noche sobándole las piernas! 
Yo siempre estuve ahí. ¡Nunca me dejé abatir! 
Siempre tuvo lo que necesitó, a tiempo. Saber 
que hice todo por él me ayuda, me da esa tran-
quilidad como para seguir adelante… yo fui la 
súper mamá. Eso es lo que más te deja tran-
quila…

Y si tuviera que pasar por lo mismo, lo pa-
saría igual.” (E2).

Para algunos padres y madres fue muy im-
portante tener la convicción que el equipo de 
salud hizo todo por su hijo, lo que les permitió 
valorar el cuidado, el tratamiento y los esfuer-
zos que ellos hicieron, a través de  una comu-
nicación fluida, respetuosa y sincera:

“Cuando tu aceptas que  aquí no hubo cul-
pa de nadie,  acá se hizo todo lo que se pudo 
y estuvo al alcance del equipo médico, de la 
familia, etc.… Te da esa tranquilidad que tú 
logras aceptar cosas, y das vuelta la página, 
y mirar hacia delante. Y eso es importante, 

muy  importante… Te queda esa tranquilidad. 
Entonces hicimos todo lo posible, y nosotros 
colaboramos también con el equipo para que 
ellos hicieran todo lo que estuviera a su alcan-
ce”. (E4).

“Lo que más agradezco fue que siempre 
fueron muy sinceros con nosotros… nunca nos 
ocultaron nada de Matías. El día jueves en la 
mañana, una tía me dice: “Matías se está yen-
do, así que tienes que estar ahí” y yo entre a la 
pieza… ¡ahí dejo de respirar! Dentro de todo 
fue lindo, porque estaban las enfermeras, sus 
tías, y los doctores. La enfermera comenzó a 
cantar. Cuando lo pienso, en ese momento ha-
bía mucho amor, mucho pero mucho amor en 
la pieza. Yo siempre pensé que ese momento 
iba a ser terrible, ¡pero no!, porque era tanto 
el amor que había en esa sala…Matías estaba 
rodeado de cariño, que se compensaba con el 
dolor” (E7).

Vivenciar el dolor y sufrimiento 
como parte de un proceso 

La muerte de un hijo causa en los padres 
y madres un dolor y sufrimiento tan profundo 
que es muy difícil de sanar. Sin embargo, para 
lograr revivir, ellos en un primer momento de-
ben enfrentar la realidad tal cual es, por más 
dolorosa que esta sea:

“No por el hecho que nuestros hijos hayan 
partido se acabó todo. Sí, nuestro dolor y su-
frimiento está, sí… nuestra pena está. Eso va 
a estar por siempre, pero hay que aprender a 
vivir con eso. No es algo que se aprenda de la 
noche a la mañana”. (E8).

“Y decidí enfrentarme a la realidad… ¡ésta 
es mi realidad! Yo aunque llore y patalee, aun-
que haga lo que haga, esta situación es irre-
versible. Poner los pies sobre la tierra, y decir, 
con harta pena: ¡La vida continua!...Yo creo 
que eso fue lo que más me ayudó”. (E1).

Luego reconocen que el darse el tiempo y el 
espacio para expresar sus penas, rabias y mie-
dos les permitió liberarse y descargar en parte 
su sufrimiento:

“Pero también le daba tiempo a mi dolor 
y sufrimiento. Habían momentos que lloraba, 

 CÁNCER y muerte en pediatría
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que me sentía re mal, que me tranquilizaba 
viendo fotos del Matías, recuerdos de él, como 
que esa parte me serenaba…Y a veces hablo 
del Matías, y la gente me escucha.

Me dejan expresarme. Y después que uno 
termina esto, sale como livianito. Pero los re-
cuerdos están siempre, al Matías no me lo saco 
en ningún momento de mí”. (E1).

Son esas vivencias las que les permiten 
comprender que todo el sufrimiento tenía un 
sentido, el cual estaba íntimamente ligado con 
un proceso de crecimiento personal y con la 
tarea que debían desarrollar como respuesta al 
legado que les habían dejado sus hijos:

“Pero lo rico de todo esto, es que cuando lle-
gué a la cima, me dí cuenta que todo lo que había 
pasado me había servido para ser mejor perso-
na, para preocuparme de mi prójimo”. (E7).

Mantener un vínculo permanente 
con su hijo fallecido

Para los padres y madres, la muerte de sus 
hijos se da sólo en un plano corporal, ya que 
para ellos el espíritu de sus hijos está aún con 
ellos. Creen firmemente de que sus hijos man-
tienen una existencia como ángeles o seres es-
pirituales, lo que los reconforta y les permite 
estar conectados en un vínculo permanente 
con ellos. Este “vínculo especial” nace cuando 
se despiden de su hijo, lo cual los reconforta en 
el momento de su muerte: 

“Y me dice la doctora: “Mamita, despíde-
te… despídete por que ya se tiene que ir”. 

Mi marido me queda mirando pálido. Lo 
agarré, lo abracé, sin soltarle su manito… y 
le hablé al oído: “Papito, te quiero mucho, te 
amo mucho, gracias por ser mi hijo… tu papi-
to te quiere mucho, yo también te amo… pero 
ahora yo quiero que tu te vayas a descansar… 
¡descansa!... Descansa, porque ya es mucho. 
Yo lo único que te pido es que me des fuerzas 
a mí.

Te amo, te quiero, te adoro…pero ahora 
vaya a descansar. ¡Te quiero mucho!”…

 Después que dije eso… dio su último sus-
piro”. (E8).

Con el paso del tiempo se va revelando y 
fortaleciendo un vínculo con el hijo fallecido, 

lo cual se vivencia en múltiples situaciones 
como sentir que sus hijos/as los acompañan 
siempre, soñar con ellos o incluso vivenciar 
experiencias sobrenaturales. Sin embargo, la 
muerte origina un cambio en el tipo de vínculo 
padre-hijo que mantenían hasta ese momento. 
Este vínculo cambia de dirección, ya que pasan 
de ser protectores a protegidos de sus hijos:

“Mi hija ha sido el pilar fundamental en mi 
vida. Porque me da energía, fuerza, ganas de 
vivir, seguir… Porque Hayelen está todos los 
días conmigo ¡Ella es algo vivo que tengo! Lo 
único malo es que no la puedo abrazar.”(E3)

El soñar con ellos es volver a verlos y po-
der abrazarlos, se transforma en un instante 
maravilloso y único, que les da la tranquilidad 
de poder confirmar que sus hijos están bien, en 
un lugar hermoso, y donde viven felices:

“He soñado siempre que Matías me dice 
que está bien:

 “No te preocupes papi, yo estoy bien, estoy 
en una parte bonita”. (E1).

Para los padres el vivenciar experiencias 
sobrenaturales con mi hijo, les permite mante-
ner una forma de comunicación única:

“De hecho mi hijo se ha encargado de en-
viar mensajes, como en el día de la madre. La 
hija de una vecina me escribió una carta. Aba-
jo me puso un papelito y me dijo: “Me llegó 
esto”. 

Era carta de Matías y me decía: “Mamá 
estoy bien, Matías”…

“¿Por qué escribiste eso?”…
“Porque  Matías me dijo que se lo escribie-

ra, y yo se lo escribí.” 
Siento que de alguna forma, trata de de-

cirme cosas…Yo sé que está bien, se que está 
pendiente de mi.” (E2).

Discusión

El proceso de duelo supone el esfuerzo de 
un trabajo personal, activo y doloroso, un de-
safío que conlleva una carga física, intelectual, 
emocional y espiritual de los deudos13. Duran-
te este proceso, ellos sobrellevan una serie de 
cambios que son atemporales, y que Neime-
yer14 lo describe como una “reconstrucción 
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salpicada de significados particulares de la 
pérdida para cada persona”15-17. Este fenó-
meno se observó en los participantes, quienes 
señalaron que con el paso del tiempo fueron 
elaborando su dolor, hasta que logran darle 
un sentido a tan amarga experiencia. De este 
modo, ellos van transformándose activamente 
en la medida que trabajan para adaptarse a un 
mundo nuevo, a través de la reconstrucción de 
sus significados14,18. En el caso particular de 
esta investigación, presentaremos cada una de 
las esencias integradas en la vivencia en forma 
separada, con el objeto de situar los resultados 
en el contexto del saber ya construido por in-
vestigadores en el proceso de duelo y elabora-
ción de éste, siguiendo el mismo orden en el 
cual se presentó el análisis de los resultados.

Comprender que su familia lo necesitaba 
Si bien el duelo conlleva sensaciones y re-

acciones propias de cada uno, algunas de ellas 
se pueden identificar en la mayoría de los pa-
dres. Así, los participantes concuerdan que, en 
un primer momento y luego de la muerte de 
su hijo se sintieron muy abatidos, sin deseos 
de realizar sus actividades cotidianas e inclu-
so con deseos de morir. Lo anterior concuerda 
con lo descrito en el artículo de Klass19, quien 
afirma que uno de los desafíos que tienen que 
enfrentar los padres en duelo es recuperar la 
tarea de cooperación con un otro, debiendo en-
contrar la manera de volver a cuidar a otra per-
sona y apoyarlo. Es así como los progenitores 
reconocen que sus acciones en pro de elaborar 
su propio duelo, repercuten positivamente en 
sus hijos sobrevivientes, manteniendo la inte-
gralidad y unión familiar, que les da la seguri-
dad emocional y psicológica de la relación20. 
Con respecto a esto, varios autores sostienen 
que las madres consideran que la presencia de 
sus otros hijos las ayudó, dándoles la fuerza de 
voluntad, el valor y la motivación para seguir 
viviendo y, de esa manera, aceptar su “nueva 
identidad de padre”21 y su nuevo estatus so-
cial22-24.

Sentir el apoyo incondicional de Dios, 
su familia y Re-Viviendo

Varios autores sostienen que el apoyo fami-
liar y el soporte social reducen el estrés y favo-

recen la elaboración de la pérdida, al entregar 
una red relacional significativa25,26. Además, 
la posibilidad de crear un ambiente donde se 
pueda hablar de la pérdida dentro de la familia 
es de gran ayuda en la elaboración del duelo, 
especialmente en las familias que cuentan con 
una adecuada estabilidad matrimonial y lazos 
familiares fuertes27, 28.

Hay padres que dejan de hablar o compar-
tir con sus familiares y amigos, historias sobre 
sus hijos fallecidos, al sentirse poco compren-
didos14,29. Esta afirmación coincide con lo re-
latado por los entrevistados, quienes sostienen 
sentirse incómodos de hablar de sus hijos con 
familiares, no sólo porque los hacen callar, 
sino porque no desean provocarles penas adi-
cionales o incomodidad frente a sus recuerdos.

No obstante, para los entrevistados el ma-
yor apoyo “fue, es y será” el de sus pares, 
quienes, como ellos, sufrieron al ver a sus 
hijos enfermar, agonizar y morir a causa del 
cáncer. Varios autores contemporáneos aseve-
ran en relación al duelo, que la posibilidad que 
tienen los padres en esta situación de contar 
con un soporte social, les permite compartir 
y expresar íntimas historias de la vida de su 
hijo fallecido, lo que puede llegar a ser muy 
positivo, especialmente si lo comparten con 
personas que han padecido la misma pérdida, 
generándose una identidad propia que les ayu-
da a sentirse perteneciente a un grupo de igua-
les, lo que a su vez  disminuye la sensación de 
choque, injusticia y desamparo9,14,30,31-33.

Estar convencido que se hizo todo 
por ayudar al bienestar de su hijo

La sensación de “haberlo dado todo”, gene-
ra en los padres un impacto positivo durante el 
proceso de duelo, al contribuir en la entrega de 
significados al sufrimiento y a la pérdida del 
ser querido, y a una disminución importante 
de las culpas por no lograr la recuperación, lo 
que concuerda con los resultados develados 
en las investigaciones cualitativas de Koop 
& Strang34 y Wheeler35. A su vez, los deudos 
asignan a la intimidad de los últimos días 
como una instancia del “buen morir”, al ser 
ellos quienes velaron por el bienestar de sus 
hijos, evitándoles el dolor y el sufrimiento en 
todo momento. De esa manera logran sentirse 
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los mejores padres, al brindarles los cuidados 
paliativos, especialmente en el hogar36-39.

Dumont et al26, describieron que para los 
padres es muy importante que el equipo les 
haya permitido estar presentes en el momento 
de la muerte; ver que se respetó la dignidad 
del paciente; que se le dio un ambiente sagrado 
al momento final; que se les facilitó la organi-
zación de los arreglos funerarios y que se les 
entregó apoyo después de fallecidos. Lo que 
conlleva un soporte profesional adecuado, en 
especial si ellos se sintieron escuchados e in-
formados en todo momento, y si además sin-
tieron que a sus hijos se les brindó un cuida-
do amoroso y especial2,38,40. Esto se suma a la 
necesidad de un proceso de seguimiento, que 
permite a los padres sentirse acompañados por 
quienes también colaboraron con sus hijos, y 
con quienes pueden compartir sus recuerdos41. 
De hecho la Sociedad Internacional de Pedia-
tría Oncológica (SIOP), recomienda que el se-
guimiento tenga una duración de a lo menos 
dos años. 

Vivenciar el dolor y sufrimiento 
como parte de un proceso

Neimeyer14 señala que los padres durante el 
proceso de duelo deben trabajar varios desa-
fíos entre los cuales está el Reconocer la reali-
dad de la pérdida, lo que le permite acomodar-
se y resignarse a la ausencia del niño fallecido. 
Esto en un espacio tanto físico como social 
dentro de la familia que ha dejado, por lo que 
se hace necesario confrontar la realidad con 
sus limitaciones, y de esa manera reconstruir 
un nuevo mundo, en cuyo interior habita su 
hijo fallecido15. El segundo desafío es: Abrirse 
al dolor y sufrimiento. Para el autor, los padres 
deben aprender a darle tiempo a su propio rit-
mo interior, de tal manera de hacer concientes 
las emociones, lo que permite elaborar y dar 
sentido claro a su pérdida, cultivando la ma-
durez y profundidad personal al hacerlo. Es 
por ello que necesitan expresarse sin censuras, 
considerándolo terapéutico desde la palabra 
y desde la articulación de lo que le pasa ante 
alguien que escucha5,42,43. El tercer desafío 
planteado por Neimeyer14 es: Revisar nuestro 
mundo de significados, etapa donde son reeva-
luadas las creencias, prioridades de su vida an-

terior, para reconstruirse un nuevo mundo, con 
un significado personal para cada experiencia, 
haciendo que la tragedia los transforme, y les 
permita crecer como persona, y de esa mane-
ra desarrollar una representación interna de 
un sentido de sujeto17. Es todo este proceso el 
que les permite incrementar su compasión, pa-
ciencia y empatía hacia el prójimo, ajustando 
sus metas y prioridades en la vida, lo que los 
hace sentirse más fuertes y con mejores herra-
mientas para afrontar las situaciones difíciles, 
generándose de esa manera un desarrollo espi-
ritual más profundo que le permite restaurar 
su nueva vida44,45.

Mantener un vínculo permanente 
con su hijo fallecido

Aunque los autores tradicionales insistían 
que los deudos debían “olvidar” a través del 
desapego y re direccionar la energía emocional 
en otros vínculos, los investigadores contem-
poráneos como Rando46, Silverman & Klass47 
y Neimeyer14, sostienen que los deudos siguen 
vinculados a los fallecidos al trasformar sus 
conexiones simbólicas, transformándose en un 
factor sanador48,49. Para Neimeyer14 uno de los 
desafíos que debe trabajar el deudo es Recons-
truir la relación con lo que se perdió. 

En relación a la despedida, Bermejo4 señala 
que es el arte de decir adiós, ya que conlle-
va el ser capaces de verbalizar con quien se 
va, el significado de la relación y asegurarle 
que seguirá en el corazón de los deudos, gene-
rando de esa manera un espacio para expresar 
los sentimientos que dan inicio al proceso de 
duelo.

Otra forma que da vida a la continuidad en 
el vínculo son los sueños. El hecho de soñar con 
sus hijos, se transformó en una de las formas 
de comunicación más concretas entre los deu-
dos y fallecidos. Esto concuerda con las inves-
tigaciones de Klass19 y Arnold & Buschman3, 
en las cuales los padres afirman que a través 
de los sueños pueden confirmar que sus hijos 
están bien, lo que les ayuda a construir una al-
ternativa entre la realidad y los anhelos. Inclu-
so Kübler-Ross señala que se transforman en 
“mensajes” para los padres48. Los participantes 
relataron situaciones o vivencias a las que no 
pudieron dar una explicación coherente y natu-
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ral. Por su origen sobrenatural, los padres han 
preferido por mucho tiempo guardarlas como 
un recuerdo personal e íntimo, por miedo al 
ridículo o a que los tildaran de locos. Sin em-
bargo, varias investigaciones han demostrado 
que estas vivencias se presentan en los deudos, 
quienes reportan manifestaciones post mortem 
de visiones, sensaciones de una presencia fí-
sica y otras conexiones sobrenaturales con las 
personas fallecidas, generando en ellos un im-
pacto positivo en su proceso de duelo, lo que 
para varios investigadores se puede considerar 
un proceso normal, y que permite a los padres 
dar otro sentido a su duelo14,48,50,51.

Conclusiones

La presente investigación permitió com-
prender que los padres y madres vivencian va-
rias situaciones y experiencias que les permi-
tieron transitar desde el sobrevivir al revivir, y 
de esa manera poder atribuirle un significado 
a la vida, agonía y muerte de su hijo, transfor-
mando ese gran dolor y sufrimiento en amor, el 
que se ve reflejado en la ayuda incondicional 
de otro ser humano. A su vez, esta investiga-
ción permitió confirmar lo descrito por Nei-
meyer14 y Klass49 en relación a la mantención 
del vínculo con el hijo después de la muerte, 
sin embargo se pudo develar que en los padres 
entrevistados esta relación había cambiado de 
dirección, donde ellos pasaban de ser protecto-
res y cuidadores de sus hijos, a ser protegidos 
y cuidados por sus hijos.

Después del análisis de los resultados pu-
dimos develar que los momentos más signifi-
cativos durante el proceso de elaboración de 
la pérdida del hijo se iniciaron durante la en-
fermedad del niño, a través de la vivencia de 
situaciones de cuidado dados por el personal 
de salud y de los propios padres, lo que les per-
mitió tener la convicción de haber hecho todo 
por sus hijos. La despedida es otro momento 
significativo, transformándose en una viven-
cia sagrada en la cual se fortaleció el vínculo 
que les permitió seguir unidos por siempre a 
sus hijos. A lo anterior se suma el acompaña-
miento incondicional de Dios y la familia en 
el momento de la muerte y tiempo después, 
siendo muy importante la aparición de grupos 

de apoyo donde pudieron compartir su dolor y 
sufrimiento.

Como se analizó en la discusión, una de 
las situaciones más significativas para los pa-
dres fue el sentir que el equipo hizo todo lo 
humanamente posible por su hijo, lo que fue 
muy gratificante y tranquilizador, más aún si 
durante la atención se les permitió participar 
activamente de los cuidados. A su vez, los pa-
dres se mostraron agradecidos y confiados en 
la labor que brindó el equipo, percibiendo que 
a su hijo y a ellos se les entregó un cuidado 
integral, personal y cariñoso. 

A partir de esto hallazgos, el desafío que tie-
nen los equipos de salud oncológicos, es reali-
zar una atención y cuidado holístico y humani-
zado durante el todo el periodo de enfermedad 
y en especial, en la fase terminal. Además debe 
crear nuevas estrategias de acompañamiento y 
apoyo a los deudos durante el duelo, dándoles 
el tiempo para abordar de forma consciente el 
proceso y de esa manera restablecerse como 
personas y padres, lo que les permitirá traba-
jar en su desarrollo personal y espiritual5. A su 
vez, se hace necesario reforzar los equipos de 
cuidados paliativos, a través del desarrollo de 
grupos de apoyo mutuo y el seguimiento de los 
deudos por un equipo de salud interdisciplina-
rio y especializado en el apoyo en duelo, en 
cada uno de las unidades de oncología del país. 

“Lo importante no es lo que la vida te hace, 
sino lo que tu haces con lo que la vida te hace”

(Edgar Jackson, 2006).

Limitaciones del estudio

Las autoras reconocen que una limitante 
de esta investigación fue que se estudió a un 
grupo de padres pertenecientes a una Corpo-
ración en particular, lo que se denominó grupo 
cautivo. Sin embargo, por tratarse de personas 
de extrema vulnerabilidad, se contactó con la 
única Corporación en nuestro país que está 
formada por padres y madres en esta situación, 
y que cuentan con el seguimiento y apoyo de 
un equipo interdisciplinario, en especial de un 
psicólogo, quien vela por el bienestar de los 
participantes. De esta manera se resguardó el 
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cumplimiento de los principios éticos que con-
lleva toda investigación.
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