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Findings:

The thematic analysis of nine interviews
identified five main themes: the challenging
early recognition of eating disorder symptoms,
Samily  reorganization,  parents’  adaptive
coping strategies, co-construction of care with
the healtheare team, and the emotional impact
of the disorder. Parents described isolation,
stress, and helplessness, alongside the gradual
development of practical and relational skills.
Professional support and peer interaction with
other caregivers emerged as key resonrces for
navigating  the treatment pathway —and
strengthening family resilience.

ABSTRACT

BACKGROUND: Fating disorders (EDs) are severe mental health
conditions that substantially impair physical health and psychosocial
functioning, affecting not only individuals living with the disorder but also
their families. Parents play a pivotal role in the eatly recognition of symptoms
and in supporting their children throughout treatment. However, the
experiences of parents caring for a child with an eating disorder remain
underexplored.

AIM: To describe the experiences of parents of individuals with eating
disorders in order to better understand the impact of these conditions on the
entire family and inform family-centred care.

METHODS: A descriptive qualitative study was conducted using Braun and
Clarke's reflexive thematic analysis. Face-to-face semi-structured interviews
were carried out with nine parents of individuals receiving treatment at an
Eating Disorders Service in north-eastern Italy. Interviews were audio-
recorded, transcribed verbatim, and analysed manually.

RESULTS: Five main themes were identified: (1) Becoming aware of early
warning signs: the challenge of recognising the early manifestations of the
disorder; (2) Daily family reorganisation and social isolation; (3) Survival
strategies; (4) Co-constructing care with healthcare professionals and the
value of peer support; and (5) Parents' emotional challenges, vulnerability,
and hope. Despite experiencing considerable psychological distress, parents
demonstrated resilience throughout the caregiving journey.
CONCLUSIONS: The findings highlight the need for an integrated, family-
centred approach that actively involves parents throughout the care pathway.
Recognising and supporting caregivers may contribute to improved
treatment outcomes and enhance the well-being of the entire family.
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STUDIO QUALITATIVO

Essere genitori di persone con disturbi della nutrizione e
dell’alimentazione: uno studio qualitativo.
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Riscontri:

L'analisi tematica di nove interviste ha
identificato cingue temi principali: il difficile
riconoscimento  precoce  dei  segnali, la
riorganizzazione  della  vita  familiare, le
Strategie di adattamento dei genitori, la co-
costruzione del percorso di cura con ['équipe e
Limpatto  emotivo del  disturbo. 1 genitori
hanno descritto isolamento, stress e senso di
impotenza, ma anche lo sviluppo progressivo
di  competenzge pratiche e relagionali. I/
supporto dei professionisti ¢ il confronto con
altri caregiver sono emersi come elementi
Sfondamentali ~ per  affrontare il percorso
terapentico e rafforgare la resilienga familiare.

ABSTRACT

BACKGROUND: I disturbi della nutrizione e dell’alimentazione (DNA)
compromettono gravemente la salute fisica e il funzionamento psicosociale,
con conseguenze rilevanti non solo per le persone che ne sono affette, ma
anche per 1 loro familiari. La famiglia svolge un ruolo cruciale sia nel
riconoscimento precoce dei segnali sia nel sostegno durante il percorso
terapeutico. Tuttavia, il vissuto dei genitori che accompagnano i figli nella
cura rimane ancora poco esplorato.

OBIETTIVO: Descrivere le esperienze e il vissuto dei genitori di persone
affette da DNA per comprendere I'impatto che ha tale disturbo su tutta la
famiglia al fine di migliorarne 'assistenza.

METODI: Studio qualitativo descrittivo con approccio riflessivo di Braun
e Clarke. Sono state realizzate intetviste semi-strutturate faccia a faccia con
nove genitori di persone in trattamento presso un Servizio Disturbi del
Comportamento Alimentare del Nord-Est Italia. Le interviste sono state
audio-registrate, trascritte verbatim e analizzate manualmente.
RISULTATI: Sono stati sviluppati cinque temi principali: (1) Prendere
consapevolezza dei segnali precoci: il difficile riconoscimento dei segnali
precoci; (2) Riorganizzazioni quotidiane e isolamento relazionale della
famiglia; (3) Strategie di sopravvivenza; (4) Co-costruzione della cura con i
professionisti e valore del supporto tra pari; (5) Sfide emotive, vulnerabilita
e speranza nei genitori. Pur sperimentando stress elevato, i genitori
mostrano resilienza.

CONCLUSIONI: I risultati evidenziano la necessita di un approccio
integrato che coinvolga attivamente i genitori lungo tutto il percorso di
cura. Valorizzare il ruolo dei caregivers puo contribuire a migliorare gli esiti
del trattamento e il benessere dell’intero nucleo familiare.

KEXYWORDS: Disturbi alimentari, Genitori, Famiglia, Resilienza, Studio Qualitativo
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BACKGROUND

I disturbi della nutrizione e dell’alimentazione (DNA),
secondo il Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, [1] sono definiti come una “petsistente
alterazione del comportamento alimentare o dei
comportamenti collegati all'alimentazione che comporta
un consumo o un’assimilazione del cibo modificati e che
compromette in modo significativo la salute fisica o il
funzionamento psicosociale”. Tali disturbi sono associati a
morbilita ed elevati tassi di mortalita e influenzano
negativamente la qualita della vita non solo di chi ne soffre

ma anche del nucleo familiare [2-5].

In Italia, la prevalenza dell’anoressia nervosa ¢ compresa
tra lo 0,2% e lo 0,8%, mentre quella della bulimia ¢ stimata
attorno al 3% [6]. Negli ultimi anni i disturbi della
nutrizione e dell’alimentazione hanno mostrato una
diffusione crescente, con prevalenza tra i giovani,
raggiungendo, nel periodo della pandemia da COVID-19,
un incremento dei casi pari al 40%, il tutto associato a una

maggiore difficolta di accesso ai percorsi di cura [7].

L’eziologia dei DNA ¢ complessa e multifattoriale,
includendo  componenti  genetiche, psicologiche e
socioculturali. Di conseguenza il trattamento richiede
tipicamente un approccio integrato, comprendente
psicoterapia, supporto nutrizionale e, nei casi piu gravi,
ospedalizzazione [8,9]; tuttavia, accanto al lavoro clinico
individuale, ¢ essenziale intervenitre sul contesto familiare e
sociale, poiché numerosi fattori relazionali e ambientali
possono contribuire al mantenimento della sintomatologia
[10,11]. In tale prospettiva, lintervento precoce ¢
associato a esiti migliori e tassi piu elevati di recupero
[8,12], sebbene molte persone con DNA incontrino
difficolta nel richiedere spontaneamente aiuto a causa della
paura di allarmare i familiari, della negazione della gravita,
della perdita percepita di controllo, oltre che per stigma e
la vergogna [13].

La famiglia, quindi, riveste un ruolo cruciale sia nel
riconoscimento precoce dei disturbi [5,14] sia nel percorso
terapeutico dei DNA [15]; per tale ragione, le attuali
evidenze raccomandano un approccio collaborativo e
multiprofessionale che privilegi le terapie che prevedano il
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supporto della famiglia, soprattutto nei giovani [8,15—18].
In questo contesto, il coinvolgimento attivo dei genitori
favorisce il cambiamento terapeutico, migliorando
sostegno emotivo, alleanza e gestione dei comportamenti
alimentari problematici [19], oltre a rappresentare, fin dalle
prime fasi della malattia, un’importante risorsa per favorire

Iaccesso tempestivo alle cute [20].

Nonostante efficacia del trattamento, quando supportato
dalla famiglia [21], e la documentata centralita del ruolo
genitoriale nel riconoscimento e nella gestione delle
complesse conseguenze psicofisiche associate ai DNA [5],
1 genitori si trovano ancora a fronteggiare numerosi
ostacoli, come I'impatto emotivo, la gestione quotidiana,
lisolamento sociale, il senso d’impotenza e le tensioni
familiari [22]; nonostante cio, la letteratura evidenzia come
siano ancora pochi gli studi dedicati in modo specifico al

vissuto e alle esperienze dei genitori [18,23,24].
Obiettivo

Lo studio mira a esplorare le esperienze e il vissuto dei
genitori di persone con disturbi della nutrizione e
dell'alimentazione, nello specifico anoressia e bulimia
nervosa.

METODI
Disegno di studio

Lo studio, di tipo qualitativo descrittivo, ¢ basato
sull’approccio della Reflexive Thematic Analysis (RTA) di
Braun and Clarke [25—27], nonché, al fine di assicurare il
rigore metodologico e di reporting, ¢ stata adottata la
checklist COREQ per gli studi qualitativi [28]. Lo studio si
colloca in una cornice epistemologica interpretativa—
costruttivista, che concepisce i significati come co-costruiti

dall’interazione tra partecipanti, ricercatore e contesto [29].
Reclutamento dei partecipanti

La ricerca ¢ stata condotta presso una struttura per i
Disturbi del Comportamento Alimentare afferente a un
servizio pubblico di un’azienda sanitaria del Nord-Est
Italia. II Servizio ¢ specializzato nella diagnosi, cura e
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riabilitazione delle persone che soffrono di disturbi
dell’alimentazione, come anotressia nervosa, bulimia
nervosa e disturbo da alimentazione incontrollata, ed ¢é
rivolto sia a minori, indicativamente a partire dai 12 anni,
sia ad adulti. Poiché tali disturbi insorgono frequentemente
in eta adolescenziale, la  struttura, che segue
complessivamente circa 200 persone, tra adolescenti e
adulti, garantendo interventi di intensita variabile in
funzione della gravita del quadro clinico e dei bisogni
assistenziali individuali, promuove il coinvolgimento attivo
del nucleo familiare nel corso delle diverse fasi di cura e
recupero della persona seguita dal Centro. 1 percorsi di
presa in carico prevedono una stretta collaborazione tra le
diverse figure professionali dell'équipe e un monitoraggio
continuativo dell'andamento clinico, al fine di assicurare un
intervento globale ed integrato.

Il campione, di convenienza, era finalizzato a raccogliere
narrazioni ricche e diversificate per comprendere la
complessita del fenomeno, ed era composto da genitori di
persone in carico al servizio, selezionati in base ai seguenti
criteri di inclusione:

- essere genitori di persone in carico al servizio (sia
diurno che sulle 24 h) di qualsiasi eta e genere;

- partecipare attivamente alle attivita proposte dal
servizio;

- patlare la lingua italiana;

- aver dato il consenso all’intervista.

Il reclutamento dei partecipanti ¢ stato avviato a seguito
della pervenuta autorizzazione formale dell’azienda
sanitaria in cui ¢ stato svolto lo studio. A ciascun
partecipante ¢ stata consegnata un’informativa contenente
finalita e modalita della ricerca, e la partecipazione allo
studio ¢ avvenuta solo dopo la raccolta del consenso
informato scritto. 1l primo contatto con i genitori di figli
seguiti dal Centro ¢ avvenuto al di fuori dell’ambulatorio al
termine degli incontri psicoeducativi a loro dedicati ed
organizzati presso la struttura. Nel corso dell'incontro
preliminare, la studentessa laureanda incaricata, ha
illustrato gli obiettivi dello studio e le modalita di
partecipazione, specificando che le interviste sarebbero
state registrate, ma che sarebbe stata garantita la massima
riservatezza dei dati personali; al termine dell’incontro ¢
stata richiesta la disponibilita a partecipare allo studio. La
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conduzione delle interviste in assenza dei figli ha favorito
uno spazio di espressione piu libero e protetto,
consentendo ai pattecipanti di condividere apertamente le
proprie espetrienze e i vissuti associati al percorso di cura.

Strumento e attivita di raccolta dati

Per la raccolta ed elaborazione dei dati sociodemografici
(genere del genitore e figlio, eta del genitore e figlio,
diagnosi, presenza di altri figli, stato civile e impiego dei
genitori) ¢ stato utilizzato un file Excel. Per la parte
qualitativa sono state condotte interviste semi-strutturate,
faccia a faccia, seguendo una traccia di sei domande aperte
(Tabella 1), sviluppate in relazione agli obiettivi dello
studio, assumendo importanti riferimenti dalla letteratura
specializzata e dall’esperienza dei ricercatori. Nella
formulazione dei quesiti si ¢ scelto di proporre un
approccio flessibile finalizzato a favorire la libera
espressione dei partecipanti nel corso delle interviste, che
dopo essere state audio-registrate sono state trascritte
manualmente in modo integrale. Le interviste, e la
conseguente raccolta dei dati, sono stati realizzate nel
periodo compreso dal 26 giugno al 30 agosto 2024, e si
sono svolte in ambienti isolati, idonei a garantire la privacy.
Le interviste hanno avuto una durata media di 90 minuti, e
sono state condotte dalla ricercatrice principale
(studentessa laureanda) con il supporto di un ricercatore
con esperienza in studi qualitativi e nella conduzione di
interviste.

In linea con la Reflexive Thematic Analysis, non ¢ stato
utilizzato il concetto di saturazione come criterio per
determinare la numerosita campionaria, poiché tale
approccio considera i temi come esito di un processo
interpretativo e riflessivo di costruzione di significati. Il
campione ¢ stato considerato adeguato poiché ha
consentito di raccogliere narrazioni ricche e significative,
fornendo una comprensione sufficientemente
approfondita del fenomeno in esame e supportando la

costruzione dei temi sviluppati nell’analisi [30].

Durante le interviste, realizzate con particolare cura
nell’assicurare la riservatezza, si ¢ mantenuto un
atteggiamento neutrale e consapevole. Non era presente
nessuna conoscenza personale tra i partecipanti e
'intervistatrice, aspetto metodologico che potrebbe aver
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contribuito a favorire una maggiore liberta espressiva dei
partecipanti durante la trattazione delle tematiche
oggetto dell'intervista.

Tabella 1: Traccia dei quesiti posti ai genitori durante lintervista

1. Quali segnali o comportamenti iniziali vi hanno fatto

sospettare un disturbo alimentate in vostra figlia/o?

2. In che modo il disturbo alimentare di vostra figlia/o ha
influenzato la dinamica familiare e quali strategie avete

adottato per gestire questi cambiamenti?

3. Che tipo di supporto avete trovato piu efficace per vostra

figlia/o e per voi stessi durante il percorso di cura?

4. Sulla base della vostra esperienza, quali indicazioni o
suggerimenti ritenete importanti da condividere con altri

genitori che stanno vivendo una situazione simile?

5. Quali sono o sono state, le maggiori sfide incontrate durante

il percorso di trattamento e come vi sembra di averle gestite?

6. Inbase all’esperienza vissuta sinora, cosa ritenete sia stato o
sia maggiormente utile, per affrontare una simile situazione,

gia all’inizio del percorso e/o nella gestione della ragazza/o?

Affidabilita dei dati raccolti

In linea con la RTA, il ricercatore ha riconosciuto la
propria posizione, esperienza e sensibilita interpretativa
come parte integrante del processo di produzione dei
significati [29]. Le trascrizioni accurate hanno preservato
lintegrita del dialogo originale. La wvalidita ¢ stata
perseguita attraverso coerenza, trasparenza ¢ profondita
interpretativa.

Analisi dei dati

Dopo la trascrizione in un foglio di lavoro Microsoft
Word, l'analisi delle interviste €& stata condotta
manualmente senza il supporto di software di analisi,
tramite il metodo della Reflexive Thematic Analysis (RTA)
di Braun and Clarke [25—27] un metodo che consente di
esplorare la realta oltre la superficie. Il processo analitico
ha compreso sei fasi, che, in linea con 'RTA, non sono

state seguite in modo rigido, ma in una logica iterativa,
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organica e flessibile, con continui ritorni ai dati e

rinegoziazione dei significati.

L’analisi ¢ stata condotta dalla ricercatrice principale, con
momenti di confronto riflessivo con un secondo
ricercatore non per garantire concordanza, ma per
ampliare la profondita interpretativa, come previsto dalla
Reflexive Thematic Analysis.

Aspetti etici

In considerazione della natura osservazionale e non
interventistica dello studio, della partecipazione esclusiva
di soggetti adulti consenzienti e della mancata raccolta di
dati clinici o sanitari riferibili ai pazienti, non ¢ stata
richiesta l'approvazione del Comitato Etico, secondo
quanto previsto dalla normativa vigente e dalle procedure
dell'Azienda Sanitaria presso cui ¢ stata condotta la ricerca.
La partecipazione a questo studio ¢ avvenuta su base
volontaria, gli intervistati hanno ricevuto informazioni
sullo scopo della ricerca, sulla possibilita di ritirarsi in
qualsiasi momento e hanno firmato un consenso
informato. La raccolta dei dati é stata effettuata in forma
anonima, nel pieno rispetto del GDPR e delle normative
nazionali sulla privacy [31]. Le informazioni raccolte sono
state archiviate in modo sicuro e trattate in forma tale da
non consentite, in alcun modo, la riconducibilita
allidentita dei partecipanti. Lo studio, che non ha ricevuto
alcun finanziamento, € stato condotto in conformita ai

principi della Dichiarazione di Helsinki [32].

RISULTATI
Descrizione dei partecipanti

Come si osserva nella tabella 2, i partecipanti sono risultati
essere nove genitori, di cui quattro padri e cinque madri,
con un'eta compresa tra 44 ¢ 59 anni. I figli, tutti di sesso
femminile con eta che varia dai 15 ai 28 anni, evidenziando
una concentrazione significativa nella fascia 16-18 anni ed
una prevalenza di anoressia nervosa e bulimia nervosa.
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Tabella 2. Caratteristiche Socio-Demografiche del campione

SOGGETTO VARIABILE N (%)
Genitore Genere M 4 (44,4%)
F 5 (55,6%)
Eta 36-45anni 1 (11,1%)
46-55anni 8 (88,9%)
Genitori St 7 (77,8%)

conviventi (%)
No 2 (22,2%)
Impiego Dipendenti 7 (77,8%)
Casalinghi 2 (22,2%)
Altri figli in carico Si 1 (11,1%)
al servizio (%)

No 8 (88,9%)

Figlio/a Genere M 0 (0%)
F 9 (100%)
Eta 15-18 anni 8 (88,9%)
>25anni 1 (11,1%)

Impiego Lavora 0 (0%)
Scuola 9 (100%)
Diagnosi Anoressia 7 (77,8%)

Bulimia 2 (22,8%)

Risultati qualitativi

L’analisi tematica ha permesso di identificare cinque temi
principali e undici sotto-temi (Mappa tematica immagine
1), che riflettono il percorso dei genitori dalla fase di
riconoscimento del disturbo alle strategie di gestione e alle
sfide emotive affrontate.

Tema 1: Prendere consapevolezza: il difficile
riconoscimento dei segnali precoci

1l riconoscimento iniziale dei segnali di un DNA emerge
come un processo complesso, spesso caratterizzato da
ambiguita, razionalizzazioni errate e progressiva presa di
coscienza. 1 genitori riportano di aver osservato
cambiamenti fisici evidenti ma non sempre compresi come
campanelli d’allarme.

“A Natale ¢¢ stato il tracollo, lei ¢ arrivata da 56 a 43 kg,
nell’arco di tre mesi ha perso 10 kg.” (Genitore 01)
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A cio si affianca la natura silente del disturbo, che si
manifesta inizialmente come innocente ricerca di
benessere, attenzione alla dieta, sport o scelte alimentari
“pit sane”: elementi che rendono difficile distinguere

normalita da patologia.
“S87 ¢ anoressizzata davanti ai nostri occhi.” (Genitore 05)

“Era dimagrita, ma pensavo fosse per piacersi di pin. All'inizio
sospettavamo un’intolleranza alimentare.” (Genitore 02)

Il tema evidenzia come il primo ostacolo non sia la
mancanza di attenzione, ma la difficolta di interpretare
segnali.

Tema 2: Riotganizzazioni quotidiane e isolamento
relazionale della famiglia

11 disturbo ha modificato profondamente la vita familiare,
generando isolamento, perdita di rituali sociali e tensioni
relazionali.

“A casa tutte le attenzioni erano su di lei, ¢'¢ stata un’esclusione
fotale dal mondo esterno, io non riuscivo neanche a vedere i miei

genitori perché lei non voleva uscire, né vedere nessuno.” (Genitore

01)
11 disturbo interferisce con i rituali familiari, come i pasti:

“Non c'erano pin i classici prangi o cene con i nonni e amici e
questo personalmente mi ba fatto stare molto male”. (Genitore
09)

Sul piano sociale, prevalgono ritiro, paura del giudizio,
chiusura relazionale:

“Ha deciso di non farsi vedere, ha molta paunra del confronto e
del giudizio.” (Genitore 04)

Tema 3: Strategie di “sopravvivenza”

I genitori cercano di dare significato alla loro esperienza
trasformandola in strategie pratiche, consigli concreti e
forme di resilienza maturate nel tempo, attraverso errori,
tentativi e adattamenti continui.
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Immagine 1. Mappa tematica dei temi e sotto-temi

Prendere

consapevolezza: il Segnali di allerta
——difficile

riconoscimento dei Interpretazioni errate
segnali precoci

Riorganizzazioni

quotidiane e Dinamica Familiare
isolamento —C
relazionale della Modifica delle relazioni sociali

famiglia
o Consigli per genitaori
Essere genitori di g::m::ﬂ?vglma
persone con DNA P Gestione della malattia

. Fare squadra con 'equipe
Co-costruzione della I

Cura .
Supporto tra pari
sfide quotidiane
\ Sfide emotive, vulnerabilita e Impatto fisico ed
speranza nei genitori emotivo
Speranza
Uno dei messaggi piu ricorrenti riguarda la necessita di non “parlare con altri genitori, condividere la propria esperienza,
affrontare la malattia da soli: anche perché il fatto di sapere di non essere gli unici fa la

g differenza’. (Genitore 03
“...4l fai-da-te non va affatto bene, anche perché ... certe iferenza”. ( )

volte pensavamo di fare la cosa giusta e poi ci siamo resi . .
. : ., Le strategie includono anche comportamenti molto
conto che in realta stavamo facendo la cosa sbagliata”.

(Genitore 08)

concreti, sviluppati nella quotidianita:

“To per farla contenta ad oggi peso tutto, cosi lei mangia...”

Il bisogno di supporto si esprime nellimportanza dei (Genitore 04)

gruppi per i genitori: o ) ) »
I consigli esprimono un forte orientamento alla resilienza:
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“...non  mollare mai, resistere, non aspettarsi riprese ¢

)

miglioramenti miracolosi, ma cercare che cos’e la malattia...”.
(Genitore 03)

Tema 4: Co-costruzione della cura

11 supporto e il lavoro di squadra con I’équipe sono
percepiti come cruciali per garantire continuita terapeutica.

“I professionisti insegnano proprio a noi genitori il lavoro di
squadra per affrontare le difficolta e sapere cosa dire...”.
(Genitore 01)

“La cosa pin utile in assoluto é stata la formazione eseguita
gui al centro...ci ha dato le prime diritte ¢ le prime
conoscenze...” (Genitore 09)

Il supporto tra pari offerto dai centri ¢ considerato un
elemento protettivo.

“La cosa poi pin bella sono stati gli incontri con gli altri genitori,
dove ho avuto la possibilita di confrontarmi, condividere il
problema e di non sentirmi sola”. (Genitore 04)

Tema 5: Sfide emotive, vulnerabilita e speranza nei
genitori

Il disturbo esercita un impatto significativo sui genitori,
generando stress intenso che si manifesta anche attraverso
sintomi fisici. Alcuni descrivono una condizione di
logoramento costante, determinata dalla preoccupazione
continua per la salute e la sicurezza della figlia:

“Attualmente ho un forte stress, sto perdendo i capelli e anche le
sopracciglia perché non riesco a stare tranguilla sapendo che lei ha
questi pensieri”. (Genitore 07)

Oltre allo stress, 1 genitori riferiscono che la malattia li
mette quotidianamente alla prova, soprattutto per la
presenza di comportamenti manipolativi, negazioni e bugie
che rendono difficile mantenere la stabilita relazionale e
familiare:

“Le maggiori sfide sono le bugie quotidiane, perché davanti
all’evidenza negano...”. (Genitore 02)

L’impatto emotivo ¢ intenso: molti genitori sperimentano
paura, senso di impotenza, ansia e preoccupazione
Corresponding author:
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costante, spesso amplificati dai pensieri autolesivi riportati
dai figli e dall’incertezza del percorso terapeutico:

“...mi ripete spesso che ¢ davvero molto difficile vivere con il

disturbo e che preferirebbe farla finita”. (Genitore 05)

“Per me non ¢ facile, sapere che lei non sta bene e che non é felice
non mi fa stare bene per niente, sono molto preoccupata, |...J, ho
panra per le possibili ricadute ¢ che non riesca a guarire del
tutto”. (Genitore 04)

Nonostante la sofferenza, nel discorso dei genitori emerge
anche un elemento di speranza e resilienza, legato al
desiderio di migliorarsi e di rafforzare il proprio ruolo di
supporto nel percorso di cura:

“Spero che con il tempo di migliorare anche io e di essere pis di
aiuto per mia figha”. (Genitore 07)

DISCUSSIONE

Questo studio esplora le esperienze e i significati attribuiti
dai genitori al percorso di cura dei DNA, facendo
emergere cinque nuclei tematici che convergono su un
punto chiave: la famiglia ¢ coinvolta e attiva, confermando
e ampliando le evidenze esistenti sul coinvolgimento

centrale della famiglia nel percorso terapeutico [15].

Nel nostro studio, i genitori descrivono il riconoscimento
del disturbo come un processo graduale e caratterizzato da
confusione iniziale e ambiguita dei sintomi, evidenziando
difficolta  nellinterpretare  segnali  iniziali  spesso
normalizzati, come cambiamenti alimentari o attenzione al
corpo. Questo risultato si pone in linea con la letteratura,
da cui si evince come la presentazione precoce dei DNA
sia spesso subdola e facilmente confondibile con
comportamenti socialmente accettati [17], e come in tali
situazioni, i genitori non dispongano inizialmente delle
conoscenze e competenze necessarie per comprendere la
natura del disturbo [33]. Tuttavia, il presente studio offre
un'ulteriore chiave interpretativa, indicando che le
difficolta dei genitori non sembrano riconducibili a
disattenzione o negligenza, quanto piuttosto a un processo
interpretativo complesso, caratterizzato da incertezza e da
strategie di razionalizzazione.
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Un altro aspetto rilevante, emerso dalle interviste, riguarda
la ridefinizione delle dinamiche familiari e sociali,
mostrando come il disturbo alteri profondamente la vita
quotidiana e le interazioni sociali, creando tensioni interne
e isolamento. 1 genitori descrivono come il bisogno di
monitorare costantemente la figlia influenzi anche le piu
semplici abitudini familiari, riducendo le occasioni di
socialita e aumentando il timore del giudizio esterno. Tali
risultati sono coerenti con la letteratura, che descrive i
disturbi della nutrizione e dell'alimentazione come
condizioni in grado di determinare un importante carico
assistenziale per la famiglia, con ripercussioni sulle
relazioni, sui livelli di stress e sulla conflittualita familiare

[18,22].

I genitori non sono solo caregiver passivi, ma diventano
progressivamente  esperti  esperiengiali  della  malattia e
vogliono essere utili per altri genitori, proponendo
strategie di “sopravvivenza” e mettendo in luce come le
competenze pratiche e relazionali per affrontare il disturbo
si sviluppino nel tempo. I suggerimenti emersi, quali il
tempestivo ricorso a centri specialistici, I'evitare interventi
autonomi, la modulazione della comunicazione (ad
esempio rispetto a cosa dire e cosa evitare di dire) e
I'adozione di specifiche strategie comportamentali (ad es.,
nella gestione dei pasti), delineano alcuni elementi
potenzialmente utili per affrontare la malattia. Tali
indicazioni  sottolineano inoltre la  rilevanza  del
mantenimento di relazioni familiati solide e del ricorso a
reti di supporto. I risultati evidenziano come i genitori
tendano a rielaborare in modo critico la propria esperienza,
trasformandola in un patrimonio di conoscenze
condivisibili e potenzialmente utile ad altri caregiver. Tale
evidenza si colloca in continuita con il New Mandsley Modkl,
che pone Taccento sullo sviluppo di competenze
comunicative e di regolazione emotiva nei caregiver
[11,24,33]. Tuttavia, il presente studio suggerisce che tali
competenze possano emergere non  esclusivamente
nell’ambito di interventi strutturati, ma anche come esito di
un processo di adattamento sviluppato nel contesto della
quotidianita.

I genitori identificano il supporto dei professionisti e il
confronto con altri caregiver come elementi fondamentali
nel percorso di cura. In particolare, I'alleanza terapeutica e
il coinvolgimento attivo della famiglia emergono come
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fattori rilevanti per i raggiungimento di esiti clinici
favorevoli. Cido ¢ coerente con evidenze qualitative
precedenti che evidenziavano il bisogno di supporto e la
vulnerabilita dei genitori, spesso caratterizzata da
isolamento e difficolta nella gestione del percorso di cura
[22] e con studi sugli approcci family-based, che mostrano
un miglioramento degli outcomes nei pazienti [15]. I
risultati del presente studio risultano coerenti con
Crowther et al. [22], mettendo in luce come i genitori
assumano progressivamente un ruolo sempre piu attivo
nella gestione della malattia, attraverso la ricerca autonoma
di informazioni e lo sviluppo di competenze pratiche a
supporto del figlio. 1 partecipanti riportano inoltre la
necessita di un maggiore coinvolgimento nel percorso
terapeutico e di un riconoscimento del proprio ruolo nel
processo di cura, in linea con quanto osservato nel
presente studio.

Emerge, quindi, un impatto emotivo rilevante nei
partecipanti in relazione alle problematiche dei propri figli,
coerentemente con quanto in letteratura [23]. Il presente
studio, tuttavia, mette in evidenza la coesistenza di
vulnerabilita e risorse positive, suggerendo una concezione
della resilienza come processo dinamico piuttosto che
come tratto stabile, influenzato nel tempo anche dal

supporto ricevuto.

Nel loro complesso, i risultati del presente studio
mostrano significative convergenze con studi precedenti
condotti sui genitori di persone con DNA. In particolare,
analogamente a quanto riportato da Crowther et al. [22],
emergono le difficolta nel riconoscimento precoce dei
sintomi, il bisogno di orientamento durante il percorso di
cura ¢ i senso di isolamento vissuto dai caregiver.
Coerentemente con studi precedenti [5], i genitori
risultano essere spesso i primi osservatori dei segnali di
malattia e sperimentano un significativo impatto emotivo e
relazionale lungo il percorso terapeutico.

Limiti dello studio

Pur avendo raccolto un numero contenuto di interviste, il
materiale narrativo ottenuto si € rivelato sufficientemente
ricco e articolato, idoneo a consentire lo sviluppo dei temi
e il raggiungimento degli obiettivi conoscitivi dello studio.
La limitata adesione €& verosimilmente riconducibile al
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delicato e profondo coinvolgimento emotivo dei genitori, i
quali si trovano ad affrontare una fase particolarmente
complessa del percorso di cura del proprio figlio.

Va inoltre considerato che il percorso psicoeducativo viene
proposto nelle fasi iniziali della presa in carico: di
conseguenza, 1 genitori intervistati si trovavano in un
momento di recente attivazione del trattamento, spesso
caratterizzato da elevata vulnerabilita emotiva, incertezza e
bisogno di orientamento. La forte componente emotiva
del tema potrebbe aver portato anche alcuni genitori a
filtrare o contenere le proprie narrazioni, per proteggere sé
stessi o gli operatori, generando possibili effetti di
desiderabilita sociale.

Inoltre, lo studio ha raccolto esclusivamente il punto di

vista dei genitori, senza includere  prospettive
complementari quali quelle di fratelli, partner o caregiver
secondari, limitando cosi la possibilita di una

comprensione pitt ampia e sistemica del fenomeno.

La ricerca ¢ stata condotta all’interno di un unico servizio
dedicato ai DNA, i risultati, dunque, sono situati nel
contesto culturale e organizzativo di questa specifica realta
ed ¢ possibile che, in un setting diverso, caratterizzato da
altre risorse, modelli clinici o culture professionali, possano
emergere narrazioni e vissuti differenti. Infine, i risultati
rappresentano una fotografia puntuale del fenomeno,
pertanto sarebbe interessante approfondire I'argomento
mediante studi longitudinali, al fine di comprendere
I’evoluzione del vissuto genitoriale nel tempo.

CONCLUSIONI

Questo studio qualitativo ha evidenziato come i disturbi
della

profondamente non solo la persona affetta, ma lintero

nutrizione e  dell’alimentazione  coinvolgano
nucleo familiare. I genitori hanno descritto difficolta nel
riconoscimento precoce dei sintomi, un rilevante carico
emotivo e una progressiva riorganizzazione della vita

da

attenzione

quotidiana,  caratterizzata isolamento, tensioni

relazionali e costante ai comportamenti

alimentari. Parallelamente, emerge la capacita di sviluppare
strategie pratiche, relazionali ed emotive per affrontare la
malattia e 11

sostenere il proprio figlio. supporto
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dell’équipe multidisciplinare e il confronto con altri
genitori sono risultati elementi fondamentali lungo il
percorso di cura. I risultati sottolineano I'importanza di un
approccio multidisciplinare e orientato alla famiglia, che
riconosca i genitori come parte integrante del processo
terapeutico e promuova interventi di supporto dedicati ai
caregiver.
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