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Families i persones amb sordesa

LA FAMILIA: PILAR FONAMENTAL EN LA REHABILITACIO AUDITIVA

1. Introduccio: una visié sistémica de la sordesa

En l'audiologia contemporania, la hipoacusia ja no es defineix Unicament com una limitacio
sensorial individual, siné com una condicio sistemica que altera profundament U'ecologia
comunicativa i emocional de Uentorn. La rehabilitacié auditiva moderna s’ha d’entendre,
per tant, com un procés neuropsicologic integral que va molt més enlla de la simple
provisié de tecnologia. Tot i que els audiofons i els implants coclears constitueixen eines
indispensables per facilitar 'accés al so, l’evidéncia clinica mostra que l'oida rep el senyal

acustic, pero és el cervell qui interpreta i dona significat al llenguatge.

Des d’aquesta perspectiva, la intervencid no se centra exclusivament en el dispositiu, sind
en la funcionalitat de les xarxes neuronals de la persona dins del seu entorn natural i
quotidia. Es en aquest context on la familia i ’entorn proper adquireixen un paper central i

insubstituible en el procés terapeutic.

Especialment en 'ambit pediatric, aquesta realitat adquireix una dimensié critica. La
doctora Carol Flexer defineix la perdua auditiva en la infancia com una “emergencia del
neurodesenvolupament”, destacant la importancia de la plasticitat cerebral durant els
primers anys de vida. En aquesta etapa, el cervell s’organitza a partir de U'estimulacié
sensorial que rep; per aixo, la privacié auditiva precog pot alterar el desenvolupament de
les xarxes neuronals responsables del llenguatge i la comunicacié. Diversos estudis
internacionals han demostrat que la intervencié auditiva precog, especialment mitjancant
la implantacié coclear abans dels dos anys de vida, s’associa amb una major probabilitat

d’assolir habilitats linguistiques comparables a les dels infants oients.

Tanmateix, la tecnologia per si sola no garanteix el desenvolupament comunicatiu. L'oida
capta el so i la protesi 'amplifica, perd és U’entorn familiar qui transforma aquest estimul
acustic en comunicacio funcional, llenguatge i aprenentatge significatiu. En aquest sentit,
eines d’analisi com el sistema LENA System han permes objectivar la importancia de les
interaccions verbals dins la llar, demostrant que la qualitat i la quantitat d’estimulacié
linguistica quotidiana constitueixen un factor determinant en el desenvolupament cerebral

i comunicatiu.
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La perdua auditiva desencadena el que ’Organitzacio Mundial de la Salut (OMS) va definir

’any 2001 com a “discapacitat de tercers” (Third-Party Disability), un concepte que descriu
Uimpacte que la hipoacusia d’'un membre té sobre la salut emocional, les relacions i la
dinamica del seu entorn familiar i social. Aixi, la sordesa no afecta només la persona amb
perdua auditiva, sind que es manifesta també en la frustracio, la dificultat comunicativa, la
perdua d’interaccidé i el desgast emocional que experimenten familiars, parelles i

cuidadors.

En aquesta dinamica, la familia no és un actor secundari, sin6é un dels pilars fonamentals
de lexit rehabilitador. La tecnologia proporciona l'accés al senyal sonor, pero és la
implicacié de la familia i de Uentorn la que possibilita aprendre a escoltar, comprendre i

comunicar-se de manera efectiva.

L’'objectiu d’aquest informe és establir una premissa clara: en la rehabilitacié auditiva, la
tecnologia és imprescindible per permetre sentir-hi, perd és la implicacié de la familia i de
Uentorn la que actua com el motor real del desenvolupament comunicatiu i de la integracio

funcional de la persona amb hipoacusia.

2. Lafamilia com a pilar terapéutic

Lexit clinic en la rehabilitacié auditiva depen directament de transformar la familia
d’espectadora passiva a agent actiu del procés terapéutic. La intervencié moderna no pot
limitar-se a 'adaptacio tecnologica; requereix la capacitacié (empowerment) de Uentorn
familiar perque aquest esdevingui part integrant de la rehabilitacié quotidiana tant en

infants com en adults.

En aquest sentit, referents internacionals com Jace Wolfe i Carol Flexer recorden un principi
fonamental: “Sentim amb el cervell; U'oida és només la porta d’entrada”. Aquesta afirmacié
reforca la idea que la rehabilitacié auditiva és un procés neurocognitiu i comunicatiu que

requereix estimulacié constant, suport emocional i participacié activa de ’entorn.

Especialment durant la infancia, la hipoacusia constitueix una autentica emergencia del
neurodesenvolupament. Sense un accés clar i constant al so, les arees corticals auditives
poden patir processos de reorganitzacié cortical (plasticitat cross-modal), en que altres

sistemes sensorials ocupen U'espai destinat al processament auditiu i linguistic. Tanmateix,
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també en U'edat adulta el cervell necessita un procés d’adaptacio i reaprenentatge auditiu,

especialment després d’anys de privacié sensorial o davant 'adaptacié a audiofons o

implants coclears.

Per aquest motiu, la familia deixa de ser unicament cuidadora per convertir-se en
facilitadora activa de la comunicacio i del desenvolupament de les habilitats auditives. EL
llenguatge i la interaccidé quotidiana actuen com el “nutrient” essencial que alimenta les

xarxes neuronals responsables de la comprensio, Uexpressid i la participacio social.

Segons Jace Wolfe, U'especialista en rehabilitacié auditiva ha d’assumir diferents “barrets”
o rols davant la familia: proveidor d’esperanca, mentor, constructor de cervells i
catalitzador de somnis. Des d’aquesta perspectiva, els professionals no només adapten
tecnologia, siné que formen i guien les families perque esdevinguin els principals agents

rehabilitadors dins la vida quotidiana.

La recerca de Rebeca Alvarez Mielgo, basada en lanalisi d’infants amb hipoacusia,
demostra una correlacio directa entre els factors familiars favorables i els resultats en les
proves de llenguatge. Variables com la implicacié familiar, 'actitud comunicativa a casa i
el suport emocional mostren una influencia determinant en els resultats rehabilitadors.
Aquest principi és extrapolable també a la poblacié adulta, on el suport de la parella, els
fills o U'entorn proper condiciona significativament ’'adheréncia al tractament, l’'Us constant

de les protesis i la qualitat de vida.
Aquesta implicacié familiar es concreta en diferents dimensions terapeutiques:

e Participacié en la presa de decisions: la familia aporta el “context real” de les
necessitats auditives del dia a dia, facilitant ajustaments tecnologics més precisos
i personalitzats.

e Suport logistic i tecnic: els familiars supervisen U'Us correcte de les protesis, el
manteniment dels dispositius i 'assisténcia a les visites de seguiment.

e Educaciéiaprenentatge estratégic: la familia ha d’adquirir competéncies técniques
—com la interpretacié basica d’audiometries o 'us de microfons remots— i
estratégies de comunicacié que permetin reduir la frustracié i afavorir interaccions

positives.
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e Acompanyament emocional i validacio: el nucli familiar contribueix a fomentar

lautoestima, prevenir laillament i crear un entorn segur on comunicar-se no

esdevingui una font d’estres.

En el cas dels infants, la familia es converteix en la principal font d’exposici6 linguistica i
estimulacié auditiva. Entre les estrategies practiqgues amb més evidéencia clinica

destaquen:

e Narracié de les activitats quotidianes (“match commentator”): verbalitzar accions,
rutines i situacions quotidianes per augmentar U'exposicio al llenguatge.

e Aprenentatge incidental: afavorir Uexposicié espontania a converses i interaccions
naturals dins la llar, ja que gran part de l'adquisicid linglistica es produeix de
manera no estructurada.

e Lectura compartida i musica: llegir contes i cantar diariament per enriquir el
vocabulari, la sintaxi, la memoria auditiva i el pensament abstracte.

e Reforg positiu sistematic: celebrar cada petit avan¢g comunicatiu per consolidar

Uaprenentatge i reforcar autoestima.

En adults amb hipoacusia, el paper de la familia també és determinant. La implicacié de la
parella o de U'entorn proper facilita 'adaptacié als dispositius auditius, redueix U'impacte
emocional de la perdua auditiva i afavoreix la participacio social. Estrategies com parlar de
cara, reduir el soroll ambiental, mantenir un ritme comunicatiu adequat i fomentar la
paciencia durant el procés d’adaptacié contribueixen directament a disminuir la fatiga

auditiva i la frustracio.

Finalment, un dels factors més critics per a Uéxit rehabilitador, tant en infants com en
adults, és la constancia en U'Us de les protesis auditives. L’Us intermitent dels audidfons o
implants limita Uestimulacié neuronal necessaria per consolidar les xarxes auditives i
comunicatives. Per aix0, la supervisio i el suport familiar perque els dispositius s’utilitzin de
manera continuada constitueixen una de les responsabilitats terapéutiques més rellevants

dins del procés rehabilitador.

En definitiva, la rehabilitacié auditiva efectiva no es construeix Unicament dins la consulta
clinica, sind principalment dins les interaccions quotidianes de la llar i de U’entorn social.
La familia és qui transforma l'estimulacié sonora en experiencies comunicatives amb

significat i qui proporciona el context emocional necessari perque la persona amb
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hipoacusia pugui desenvolupar plenament les seves habilitats auditives, linguistiques i

socials.

3. Apoderament familiar i suport emocional

L’apoderament familiar constitueix un dels pilars essencials de la rehabilitacié auditiva
moderna. Segons Maria Angeles Rueda, l'apoderament no consisteix Unicament a
proporcionar informacio a la familia, sind en afavorir un procés progressiu mitjangant el
qual aquesta adquireix els coneixements, la confianga i Uexperiencia necessaris per

prendre decisions informades i participar activament en el procés terapéutic.

Una familia apoderada és capag¢ de comprendre les necessitats auditives especifiques de
la persona amb hipoacusia i identificar les dificultats comunicatives reals del dia a dia. En
'ambit pediatric, aixdo implica entendre la denominada “bombolla auditiva” de Uinfant,
supervisar adequadament la connectivitat i el funcionament dels dispositius, i participar
activament en el seguiment audiologic. Aixi mateix, les families capacitades poden
interactuar de manera critica i collaborativa amb els professionals, sollicitant valoracions
funcionals completes —com proves verbals a diferents intensitats— per garantir

laudibilitat efectiva de totes les frequiencies de la parla.

El diagnostic d’una pérdua auditiva genera habitualment un fort impacte emocionaltant en
la persona afectada com en el seu entorn. Moltes families descriuen aquest moment com
un autentic “gerro d’aigua freda”, especialment quan el diagnostic es produeix en la infancia
o apareix de manera sobtada en ’edat adulta. Per aquest motiu, la rehabilitacié auditiva no
pot limitar-se als aspectes técnics, siné que ha d’incloure un acompanyament emocional

continuat.

En aquest context, el professional ha d’assumir també un rol de suport emocional, ajudant
la familia a elaborar el procés de dol, reduir la incertesa i reconstruir expectatives realistes
pero esperangadores. Aquest acompanyament és fonamental per evitar sentiments de
culpa, frustracido o esgotament emocional, especialment en els cuidadors principals. La

idea de “cuidar qui cuida” esdevé, aixi, una necessitat terapéutica imprescindible.

En la poblacié adulta, el suport familiar també exerceix un paper determinant. La

implicacié de la parella, dels fills o de U'entorn proper facilita 'acceptacié dels audidfons o
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implants coclears, contribueix a superar les resistencies inicials a 'ds dels dispositius i

afavoreix ’'adherencia al tractament. A més, el suport emocionali comunicatiu de la familia
actua com un factor protector davant laillament social, la perdua d’autonomia i el

deteriorament cognitiu associat a la privacié auditiva no tractada.

Per tant, lapoderament familiar i 'Tacompanyament emocional no constitueixen elements
complementaris de la rehabilitacié auditiva, sin6 components terapéutics centrals que
condicionen directament 'adaptacid, la qualitat de vida i U'éxit funcional de la personaamb

hipoacusia.

4. Estratégies de comunicacio i adaptacio de ’entorn

Perqué la rehabilitacio auditiva sigui realment efectiva, no n’hi ha prou amb l’adaptacié
d’audiofons o implants coclears; és imprescindible transformar U'entorn quotidia en un
espai comunicativament accessible i acUsticament favorable. L’'objectiu principal és reduir
les barreres que dificulten la comprensidé auditiva i minimitzar U'impacte de la denominada

“discapacitat de tercers” sobre la familia i 'entorn proper.

La comunicacio amb una persona amb hipoacusia requereix estratégies especifiques que
afavoreixin accés al missatge oral i disminueixin la fatiga auditiva. Entre les principals

mesures de mitigacié comunicativa destaquen:

Barrera comunicativa Estratégia de mitigacié familiar
Soroll de fons (televisio, radio, Reduir o eliminar les fonts de soroll
electrodomestics) ambiental durant les converses per

millorar la relacié senyal-soroll.

Manca de contacte visual Parlar sempre de cara per facilitar la
lectura labial, Uexpressié faciali els

senyals no verbals.

Parlar des d’una altra habitacié o a Mantenir la proximitat fisica i assegurar
distancia l'atenci6 de la persona abans d’iniciar la
conversa.
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Cridar o exagerar la vocalitzacio Utilitzar un to natural, clar i pausat, ja que

cridar distorsiona el senyal acustic i

dificulta la comprensio.

Converses massa rapides o simultanies Respectar els torns de paraula i adaptar el
ritme comunicatiu per reduir la

sobrecarrega coghnitiva.

En lambit pediatric, aquestes adaptacions sén especialment importants per gestionar la
denominada “bombolla auditiva”, és a dir, la distancia efectiva dins la qual Uinfant pot
percebre el llenguatge amb claredat a través de les seves protesis auditives. Parlar des
d’una altra habitacid, donar instruccions d’esquena o allunyar-se excessivament redueix

significativament la qualitat del senyal rebut i dificulta 'aprenentatge auditiu i linguistic.

La constancia en U'Us dels dispositius també constitueix una estrategia terapeutica
essencial. El cervell necessita una exposicié auditiva continua i estable per consolidar
representacions mentals solides dels sons i del llenguatge. Per aquest motiu, UUs
intermitent dels audidfons o implants limita la plasticitat neuronal i pot alentir el progrés

rehabilitador tant en infants com en adults.

A més de les estrategies comunicatives, 'adaptacio fisica de U'entorn contribueix de
manera decisiva a millorar la qualitat de vida i 'autonomia funcional de la persona amb

hipoacusia. Entre les principals adaptacions ambientals destaquen:

e |Huminacié adequada: una bona illuminacié facilita la lectura labial, la
interpretacié de gestos i la comunicacié no verbal.

e Tecnologia d’ajuda: laincorporacio de timbres lluminosos, despertadors vibratoris,
sistemes de subtitulacid i avisadors visuals augmenta U'accessibilitat i la seguretat.

e Connectivitat i sistemes remots: l'Us de microfons remots i tecnologia FM permet
millorar la relacié senyal-soroll en entorns complexos, com escoles, reunions o
espais publics sorollosos.

e Organitzacié de ’'espai comunicatiu: afavorir converses en espais tranquils, evitar

reverberacions excessives i facilitar la proximitat fisica entre interlocutors.
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La recerca de Rebeca Alvarez Mielgo ha identificat que U&xit rehabilitador no depén

Unicament del grau de perdua auditiva o de la qualitat tecnologica de les protesis, sind
també del context familiar, educatiu i ambiental. Factors com el nivell sociocultural, la
implicacié familiar, les mesures d’estimulacié comunicativa aplicades a casa i Uactitud
davant la rehabilitacid influeixen directament en el desenvolupament linguistic,

ladheréncia terapéuticai la integracioé social.

En consequencia, adaptar 'entorn no és una mesura complementaria, sind unaintervencio
terapeutica central. La familia i Uentorn proper esdevenen els principals facilitadors de la
comunicacio funcional, transformant els espais quotidians en contextos accessibles,

estimulants i emocionalment segurs per a la persona amb hipoacusia.

5. Elmodel collaboratiu en la rehabilitacié auditiva: familia i especialistes

La rehabilitacié auditiva efectiva no es pot entendre com un acte clinic puntual nicom una
intervencid exclusivament tecnologica. Es tracta d’un procés continu, interdisciplinari i
collaboratiu en que audiolegs, logopedes, especialistes en rehabilitacio auditiva i familia
treballen conjuntament amb un objectiu comu: transformar 'accés al so en comunicacio

funcionali qualitat de vida.

El model d’éxit actual es basa en la rehabilitacié coordinada. Els professionals no només
adapten dispositius auditius, sind que han de fomentar activament la participacié familiar
dins del procés terapeutic. Per aguest motiu, és essencial que els pares i mares,
cuidadors/es o familiars participin de manera activa en les sessions de rehabilitacid,
observant estrategies, aprenent técniques de comunicacié i adquirint eines que

posteriorment puguin integrar-se dins les rutines quotidianes de la llar.

Aquest aprenentatge significatiu permet traslladar la rehabilitaciéo més enlla de la consulta
clinicai convertir cada interaccio diaria en una oportunitat terapeutica. En infants, aquesta
coordinacié facilita el desenvolupament del llenguatge i 'aprenentatge auditiu; en adults,
afavoreix 'adaptacio als dispositius, 'autonomia comunicativa i la prevencié de laillament

social.

L’atencid precog constitueix el primer esglad d’aquest model cotlaboratiu. La deteccid i la

intervencid primerenca sén determinants per aprofitar al maxim la plasticitat cerebral i
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reduir Uimpacte de la privacié auditiva. Es fonamental que les families coneguin les

principals senyals d’alerta associades a possibles dificultats auditives:

e Manca deresposta al propi nom.

e Retard evident en U'aparicio del llenguatge oral.

e Necessitat constant d’augmentar el volum de la televisio o d’altres dispositius.

e Dificultat per seguir instruccions senzilles, especialment en ambients sorollosos.

e Problemes de comprensié o necessitat frequent de repetir la informacio.

La identificacio precog¢ d’aquestes manifestacions permet accelerar el diagnostic i iniciar
la intervencid abans que les dificultats auditives afectin significativament el

desenvolupament linglistic, academic, emocional o social.

En aquest model collaboratiu, la familia deixa de ser una observadora externa per esdevenir
un agent terapeutic actiu. La seva implicacié quotidiana és la que garanteix la continuitat
de Uestimulacié auditiva i comunicativa fora de Uentorn clinic. Aixi mateix, la coordinacio
entre professionals i familia permet establir objectius realistes, adaptar estratégies segons

les necessitats individuals i reforgar 'adheréncia al tractament.

En conclusid, la rehabilitacié auditiva no depén Unicament del dispositiu més avancgat nide
la intervenci6 clinica puntual, siné de la coordinacié constant entre tecnologia, plasticitat
cerebral, professionals especialitzats i un entorn familiar informat i compromeés. La
tecnologia és el mitja indispensable per facilitar 'accés al so, perd és la familia qui dota
aquest so de significat, intencié comunicativa i valor emocional. Es aquesta estimulacié
linguistica rica, constant i afectiva la que transforma ['audicié en comunicacié funcional i

en unavida plena de possibilitats.

6. La participacié activa de la familia en el model rehabilitador d’ACAPPS

Des d’ACAPPS, la rehabilitacié auditiva s’entén com un procés global en qué la familia i
U'entorn proper constitueixen una part essencial de 'acompanyament terapeutic. Per
aquest motiu, el model d’intervencié incorpora espais especifics destinats a afavorir la
participacié activa dels familiars, potenciar el suport emocional i proporcionar eines

practiques que facilitin la comunicacié quotidiana
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Un dels principals recursos és el grup d’acompanyament familiar, un espai pensat perquée
les persones amb sordesa i les seves families puguin compartir experiencies, emocions i
dificultats derivades de la perdua auditiva. Aquest grup ofereix un entorn segur on expressar
inquietuds, reduir sentiments d’aillament i reforcar el benestar emocional tant de la
persona amb hipoacusia com del seu entorn. A més, permet crear xarxes de suport entre
families que viuen situacions similars, afavorint el sentiment de comprensio i

normalitzacid.

Paratlelament, ACAPPS desenvolupa el grup d’estratégies de comunicacié en familia,
orientat a proporcionar recursos practics per millorar lacomunicacié dins U'entorn quotidia.
En aquestes sessions, la persona amb sordesa participa conjuntament amb familiars,

parelles o persones de ’entorn proper per treballar aspectes com:

e pautes de comunicacio efectiva,

e estrategies per reduir les barreres comunicatives a casa,
e adaptacio dels habits conversacionals,

e gestidé del soroll ambiental,

e suportvisuali lectura labial,

e ritmeiclaredat de la parla,

e icomprensio de la fatiga auditiva i emocional associada a l’esforg d’escolta.

Aquest enfocament compartit permet que la rehabilitacié no recaigui Unicament sobre la

persona amb sordesa, sind que impliqui activament tot ’entorn comunicatiu.

Finalment, dins les sessions individuals de rehabilitaciéo auditiva d’ACAPPS, s’esta
comenganta incorporar progressivament la participacio familiar en determinades sessions
terapéutiques. Aquesta practica té com a objectiu apropar les families al procés
rehabilitador i convertir-les en agents actius de la intervencié. La preséncia dels familiars
permet observar directament els exercicis i les dificultats auditives reals de la persona,
comprendre millor Uesfor¢ cognitiu que implica escoltar i adquirir eines concretes per

reforgar el treball terapeutic dins 'entorn domiciliari.

A més, aquesta participacio facilita que els familiars puguin reproduir algunes activitats i

estrategies a casa, contribuint aixi a donar continuitat al procés rehabilitador més enlla de
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Uespai clinic. D’aquesta manera, la rehabilitacié auditiva deixa de ser una practica limitada

a la consulta i es transforma en un procés compartit, integrat dins les dinamiques

quotidianes i sostingut pel vincle familiar.

Aquest model de treball reforca la idea que la implicacié6 emocional, comunicativa i
practica de lafamilia constitueix un dels factors més determinants per afavorir lautonomia,

el benestar i U'éxit rehabilitador de les persones amb sordesa.
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