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Resumen

Objetivo: son diversos los instrumentos utilizados para la evaluacion del estigma en personas con discapacidad intelectual
(PDI), siendo necesario analizar cual de ellos es mas adecuado para su medicion. El objetivo de este documento es revisar
la literatura publicada con escalas apropiadas para evaluar el estigma de las PDI.

Método: se realizo una revision de la literatura cientifica de los instrumentos de medida del estigma percibido por PDI. Ba-
ses de datos utilizadas: Medline, Psychinfo y CINAHL.

Resultados: la informacién proporcionada por las bases de datos fue recogida en 470 articulos, de los que fueron inclui-
dos un total de 42. De estos articulos fueron extraidos 14 instrumentos de medida del estigma percibido.

Discusion: la revision de instrumentos y anlisis de sus propiedades psicométricas proporcionan un recurso para ayudar a
los investigadores a seleccionar la medida de estigmatizacion percibida por PDI mas apropiada para su estudio.

Palabras clave: estigma; enfermedad mental; medida; propiedad psicométrica; calidad de vida; personas con discapacidad
intelectual.

Abstract
Measuring tools to assess stigmatization perception by people with intellectual disability
Pupose: A number of different tools are currently available to assess stigmatization in people with intellectual disability

(ID), and there is a need to select the most useful one of them as a measure. We aimed to carry out a literature review on
scales that can be suitable for the assessment of stigmatization in people with ID.

Methods: A literature search was performed for measuring tools aimed at assessing stigmatization as perceived by indivi-
duals with ID. The following databases were searched: Medline, Psychinfo y CINAHL.

Results: Relevant data on the subject were found in databases in 470 articles; and 42 full-text papers were selected and
retrieved. Fourteen measuring tools for perceived stigmatization were identified in such papers.

Discussion: A review of available scales and the assessment of their psychometric attributes is a useful tool to help rese-
archers selecting a suitable measure for perceived stigmatization in individuals with ID.

Key words: stigmatization; mental illness; measure; psychometric attributes; quality of life; individuals with inte-
[lectual disability.
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Introduccion

La sociedad esta dividida en diferentes categorias de apariencias que catalogan a las personas en funcion de un con-
junto de atributos. Estas no son mas que caracteristicas que se perciben cuando se produce la interaccion entre dos su-
jetos. Es por esta razon por la que se clasifican a las personas en funcion de su apariencia, predominantemente fisica,
y se incluye en una categoria mental, con atributos parecidos al resto de personas de la misma. Goffman (1) define esta
manera de categorizar como "“identidad social” y hace referencia al término “estigma”, como un atributo profundamen-
te desacreditador. Un atributo que estigmatiza a un tipo de poseedor, pudiendo confirmar la normalidad de otro.

El estigma es el aspecto mas abordado en el estudio de la enfermedad mental, e incluye la discapacidad intelectual (2). El
estigma es un término general que comprende problemas de conocimiento (ignorancia o desinformacion), actitudes de
prejuicio y discriminacion. Produce cambios en los sentimientos, las actitudes y el comportamiento tanto de la persona afec-
tada (baja autoestima, baja autopercepcion y aislamiento social) como de la familia. La investigacion sobre el estigma vy la
enfermedad mental ha tenido varias limitaciones: los estudios muestran poca conexion con la practica clinica o politica en
salud, han sido en gran parte estudios descriptivos, referentes a estudios de actitudes publicas hacia las personas con en-
fermedad mental. Hay pocos paises, sociedades o culturas en las que estas personas son igualmente valoradas como las que
no tienen enfermedad mental. La calidad de la informacion sobre la discriminacion es pobre, con pocos estudios compa-
rativos entre paises o en el tiempo (3).

Existe evidencia de que para las personas con discapacidad intelectual, asi como otros grupos estigmatizados, el estigma
puede tener un impacto negativo en su bienestar psicologico, disminuyendo su autoestima y afectando su estado de ani-
mo (4,5).

En comparacion con otros trastornos o enfermedades, las mentales suelen ser mas estigmatizadas. Las consecuencias del
comportamiento de estigmatizacion (rechazo y evitacion) parecen afectar a la mayoria de personas con discapacidad in-
telectual, sin embargo, poco se sabe acerca de como afectan a su vida cotidiana, pues la mayoria de investigaciones (6-10)
sobre enfermedad mental y estigma consisten en estudios de actitudes, es decir, lo que la gente haria en situaciones ima-
ginarias o lo que piensa la mayoria de las personas, por ejemplo, cuando se enfrentan a un vecino, compariero de trabajo
o de universidad con enfermedad mental. Tales investigaciones se han centrado en opiniones y percepciones de personas
sanas, en lugar de estudiar las percepciones y experiencias de las personas con discapacidad intelectual. De esta manera,
con algunas claras excepciones, la investigacion se ha centrado en lo hipotético en lugar de en situaciones reales, despo-
jada de lo cualitativo, ha abordado el estigma y la calidad de vida indirectamente, dando lugar a respuestas difusas sobre
la forma de intervenir en esta discriminacion.

Las actitudes y expectativas negativas hacia las personas con discapacidad siguen siendo en la actualidad motivo de ana-
lisis, puesto que constituyen una de las principales barreras para la inclusion e integracion de estas personas. Hoy por hoy,
el discapacitado sigue enfrentandose a diversas formas de discriminacion relacionadas con prejuicios y actitudes negativas
(11). Con respecto al estudio y evaluacion de las actitudes hacia la discapacidad, debe destacarse que estas no aparecen de
repente en una persona, sino que son aprendidas gradualmente a través de la experiencia. En Espafia la mayoria de inves-
tigaciones (6,7,9) acerca del estigma en la enfermedad mental se han centrado en la modificacion de las actitudes, favo-
recer una situacion de igualdad e integracion social efectiva de estos pacientes. En este sentido, resulta necesario conocer
y evaluar las actitudes hacia la enfermedad mental o discapacidad intelectual, para el desarrollo de programas que hagan
posible el cambio de actitudes (12).

Ya que la perspectiva de la persona con discapacidad intelectual parece no haber sido ampliamente estudiada, surge la ne-
cesidad de evaluar el estigma personal y la calidad de vida informada por estas personas, aspectos que cada vez son mas
utilizados como resultados clave en las intervenciones contra el estigma (13).

El presente estudio se centra en la revision de medidas de evaluacion del estigma social, prejuicios y discriminacion asocia-
da a la discapacidad intelectual o enfermedad mental, siendo el objetivo principal determinar qué instrumentos especifi-
cos reunen las caracteristicas y propiedades mas adecuadas que aporten a la comunidad enfermera una valoracion fiable
de la percepcion del estigma social por parte de las personas con discapacidad intelectual, siendo util para la practica cli-
nica en realizacion de programas de ayuda orientados a estas personas.
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Metodologia

Diseio

Se llevé a cabo una revision de la literatura cientifica para identificar los instrumentos de medida del estigma social de per-
sonas con enfermedad mental o discapacidad intelectual.

Materiales y procedimiento

Las bases de datos utilizadas fueron Medline, Psychinfo y CINAHL, y se realizo la busqueda de articulos publicados que
contienen en titulo y resumen varias combinaciones de las palabras clave para el periodo 1994-2014. Fueron identificados
un total de 470 articulos. Se revisaron los titulos y resumenes de los documentos encontrados y se incluyeron los que in-
formaban de medidas de evaluacién de la percepcidn y experiencia del estigma social de personas con enfermedad men-
tal o discapacidad intelectual. Dado que el objetivo de este trabajo fue proporcionar los instrumentos con mayor valor psi-
comeétrico, se incluyeron los instrumentos mas validos utilizados en Espafia y transcritos al castellano.

La revision se limit6 a articulos publicados desde el alo 1994 por interés de la investigacion, las aportaciones en castella-
no datan de esa fecha. Los idiomas seleccionados fueron inglés y castellano.

e Criterios de inclusion: se incluyeron los articulos que una vez examinados titulo y resumen utilizaban, construian o in-
formaban acerca de un instrumento de medida del estigma social en personas con enfermedad mental o discapacidad in-
telectual.

e Criterios de exclusion: se excluyeron los estudios que incluian instrumentos que no cumplian con adecuadas propieda-
des psicométricas. Se eliminaron los que no proporcionaban informacion relevante y los que informaban de la utilizacion
de un instrumento, pero no lo describian ni lo incluian como anexo.

Analisis de datos

Sesenta y dos documentos cumplieron los criterios de inclusion/exclusion.

Resultados

De los 62 articulos identificados, cinco fueron eliminados por los criterios de exclusion como causa principal o porque la
medida fue creada para el estudio en funcion del interés de los investigadores y no cuenta con la suficiente informacion
sobre el contenido de la misma. Entre estos estudios se identificaron un total de 14 medidas del estigma de las personas
con enfermedad mental o discapacidad intelectual. Las medidas son ordenadas en la Tabla 1 en funcion de la cantidad de
estudios en que son utilizadas. Las propiedades psicométricas de cada instrumento se encuentran reflejadas en la Tabla 1
para ser consultadas.

Debido a que el numero de revisiones sistematicas publicadas en las que se comparan la medicion de propiedades psico-
métricas de cuestionarios en salud han ido en aumento, Terwee et al (14) han desarrollado criterios de calidad para el di-
sefio, métodos y resultados de los estudios sobre el desarrollo y evaluacion de cuestionarios en salud. Estos criterios de ca-
lidad son varios y hacen una contribucion importante para la medicion de propiedades de cuestionarios en salud y pueden
ser utilizados en revisiones sistematicas de dichas medidas, para detectar deficiencias en conocimiento de las propiedades
de medicion y para diseiar estudios de validacion. En la presente revision se tomaron como referencia dichos criterios para
la evaluacion basica de las medidas encontradas.

El aspecto mas frecuentemente abordado del estigma en la enfermedad mental es la percepcion del mismo. De las medi-
das encontradas seis evaltan aspectos relacionados con la percepcion. De los 57 documentos evaluados 29 (51%) incluian
medidas de este tipo. Algunas de las escalas mas utilizadas fueron Perceived Devaluation and Discrimination Scale (PDD)
(15), Internalised Stigma of Mental lliness (ISM1) (16) y Discrimination and Stigma Scale (DISC) (17), entre otras, por su
elevada calidad psicométrica, su uso comun y sus validaciones en varios idiomas.

Corrigan y Watson (18) han sido grandes contribuyentes a la investigacion del estigma en la enfermedad mental o disca-
pacidad intelectual. Estos autores, responsables del instrumento Self-stigma of Mental lliness Scale (SSMIS), también co-
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laboran para adaptar la PDD a su condicion final de medida. Han demostrado que el autoestigma produce consecuencias
nocivas sobre la vida de personas con enfermedad mental. Narraciones en primera persona y otros datos subjetivos pro-
porcionan una ilustracion convincente del impacto del estigma en la autoestima de la persona. Tales datos cualitativos se
han complementado por encuestas cuantitativas de las personas con enfermedad mental y sus familias, mostrando “auto-
estigma” como un problema significativo que conduce a la disminucion de la autoestima (19).

La escala mas utilizada de todas es la Perceived devaluation-discrimination (PDD), instrumento que presenta 12 items en
los que se pregunta acerca del grado de acuerdo con las declaraciones que se indican sobre la opinion devaluada de la po-
blacion general hacia las personas con enfermedad mental por percibirlos como un fracaso, personas menos inteligentes y
como individuos cuyas opiniones no necesitan ser tomadas en serio. Uno de los aspectos referentes de la escala es que esta
escrita para que pueda ser rellenada por cualquier persona, no solamente por aquellos que presentan una enfermedad
mental. Las propiedades psicométricas del instrumento pueden ser consultadas en la Tabla 1.

Tabla 1. Escalas que evaltan el estigma percibido en personas con enfermedad mental o discapacidad intelectual

Escala Estigma Estigma Autoestigma| ~ Otros Ne estudios | Propiedades Dimensiones/subescalas
percibido | experimentado encontrados | psicométricas
que utilizan
la medida
Perceived 12 items: No No No 29 Cl=0,86 No constan

Devaluation and | Devaluacion y
Discrimination | discriminacion
Scale (PDD) (16,
18)

Internalised No 5 items. 19 items | 5 items. 5 Cl (x=0,90) 5 subescalas (o test-retest)

Stigma of Discriminacion Resistencia Fiabilidad - Alienacion (0,79: 0,68)

Mental lllness al estigma Test-retest - Estereotipo referido (0,72; 0,94)

(ISM1) (17.20) (r=092) - Discriminacion percibida
(0,75:0,89)

- Aislamiento social (0,80; 0,89)
- Estigma y resistencia (0,58; 0,80)

Discrimination | 4 items. 32 items. No No 3 Cloa=0,78; | 4subescalas (x)

and Stigma Discriminacion | Discriminacion Kappa (0,62- | - Trato injusto (0,79)

Scale (DISC) (18, | anticipada experimentada 0,95); fiabili- | - Pérdida del "yo" (0,82)
23,26) dad test-retest | - Superacion del estigma (0,66)

(0,56-0,89) - Tratamiento positivo (0,67)

Self-Stigma of | 10 items. No 30items | No 3 Cl=0,72;091 | 2 subescalas (x):

Mnetal lllness Estereotipo Fiab Test- - Conciencia estereotipo (o= 0,72)
Scale (SSMIS) retest= - Autoestigma (&= 0,91)

(18,19) 0,68;0,82

Consumer Expe- | No 9 items. No No 3 Propiedades | 2 dimensiones que cubren las
riences of Stigma Estigma psicométricas | experiencias de:

Questionnaire 12 items. no aportadas | - Estigma

(CESQ) (27, 28) Discriminacion - Discriminacion

Depression Self- | 4 items. 6 items 9estig. | 4items. 2 Cl o=0,85 Desarrollada con base en dos escalas:
Stigma Scale Estigma public general | Tratamiento Version sueca | - 6 items SRES

(DSSS) (31,32) 9 secreto (o= 0,90) - 5 items CESQ
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Tabla 1. Escalas que evaluan el estigma percibido en personas con enfermedad mental o discapacidad intelectual

(continuacion)

Depression 4 items. 6 items 9 estig. 4 items. Cl o= 0,95 5 subescalas (cx):
Self-Stigma Estigma general | Tratamiento - Autoestigma general (093)
Scale (DSSS) public 9 secreto - Secreto (0,80)
(31,32) - Estigma publico (0,86)
- Tratamiento del estigma (0,79)
- Experiencias estigmatizantes (0,92)
Self-reported | No 6+6 items. | No No Cl o= 0,80 2 dimesiones sobre experiencias
Experiences of De rechazo relacionadas con:
Rejection - Enfermedad mental
(SRER) (34) - Consumo de drogas
Stigma Scale No 12items | 11items. |5 items. Fiabilidad Test- | 3 subescalas (&)
(SS) (32) Revelacion | Aspectos retest (Kappa | - Discriminacion (0,87)
positivos 0,49-0,71) - Revelacion (0,85)
Cl o= 0,87 - Aspectos positivos (0,64)
The Inventory 2 items 2 items 1 item 5 items. Cl o= 0,88 2 subescalas (cx):
of Stigmatising Retirada | Impacto - Experiencia del estigma (0,83)
Experiences social estigma - Impacto del estigma (0,91)
(ISE) (35)
Self. esteem 8 items. No No 6 items. Cl o= 0,80 2 subescalas (&)
and Stigma Sentimientos Amor Correlacion - Escala estigma (0,63)
Questionnaire propio items r= 0,4 - Escala autoestima (0,71)
(SESQ) (21)
Experiences of | No 9 items No 8 items. No aportadas | 3 dimensiones:
Discrimination Estres por - Experimentar comportamiento
Scale (EDS) (33) discriminacion discriminatorio
- Opciones de discriminacion (edad,
discapacidad, circunstancia
econdmica, etc.)
- Estrés por discriminacion
Escala de No No No Escala general Cl=0,92 5 subescalas dentro de la general:
actitudes hacia sobre discapacidad - Valoracion de capacidades y
las personas con (37 items); limitaciones
discapacidad 3 especificas de - Reconocimiento/negacion de los
(EAPD) (36) discapacidad derechos
fisica, sensorial y - Implicacion personal
mental (23 items - Calificacion genérica
cada una) - Asuncion de roles
Escala de No No No 20 items. Cl=092 No constan
Valoracion de Adjetivos
términos referidos a
asociados con distintas

la discapacidad

(EvD) (7)

discapacidades
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La ISMI tiene fuertes propiedades psicométricas y promete ser un instrumento Util para medir el estigma interiorizado. Este
es la conciencia propia que las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental crean, producto de la experien-
cia de vida marcada por la sociedad. Pretende ser una herramienta para ayudar a los investigadores, los consumidores y los
proveedores de la documentacion a llevar tales cambios. Incluye 55 items relacionados con el estigma internalizado, que
fueron seleccionados para producir 29 items que contiene la escala ISMI. Aunque la version de 55 items tenia una exce-
lente consistencia interna (= 0,92), se opto por acortar la escala para que sea mas facil de utilizar en el futuro trabajo de
investigacion. La escala resultante se compone de elementos breves y simples, que no contienen situaciones hipotéticas, que
se refieren al presente, que se centran en la identidad propia del encuestado y la experiencia (20).

Otro de los cuestionarios mas utilizados es el Self-Esteem and Stigma Questionnaire (SESQ) (21). Este cuestionario fue
pensado para contener dos subescalas diferentes: una para medir la autoestima, entendida como la capacidad de tener éxi-
to en el mundo laboral y las relaciones sociales; la otra, para medir los sentimientos de la estigmatizacion, como la creen-
cia de que los demas en la sociedad tienden a evitar y denigrar a aquellos que sufren enfermedades mentales o discapaci-
dad intelectual.

Un instrumento disefiado para hacer frente a una necesidad internacional de una medida fiable de la discriminacion vy el
estigma en personas con enfermedad mental fue el DISC. Mediante la entrevista directa esta escala proporciona una eva-
luacion de la discriminacion experimentada y anticipada, desde la perspectiva de usuarios de servicios de salud mental. La
escala permite la evaluacion cuantitativa y cualitativa de las respuestas. Ha sido utilizada en estudios internacionales (22-
25) en paises de la Union Europea pertenecientes a la red INDIGO (Estudio Internacional de la Discriminacion y Estigma Re-
sultados). Utilizan un ejemplo por cada item como analizador del mismo, cuyo fin es la mejor comprension de la respues-
ta. La discriminacion puede causar bajas tasas de busqueda de ayuda, falta de acceso a la atencion, tratamiento insuficiente
de enfermedades, pobreza material y marginalizacion. Contiene 32 items que abordan experiencias de estigma en diversos
ambitos de la vida, incluyendo el trabajo, la familia y el uso de servicios de salud mental; cuenta con 11 versiones anterio-
res de desarrollo.

Desarrollado por Otto Wahl, en colaboracion con los miembros de la National Alliance for the Mentally lliness (NAMI), el
Consumer Experiences of Stigma Questionnaire (CESQ) (26). Contiene dos secciones que cubren las experiencias de estig-
ma y discriminacion. La seccion "Estigma” contiene nueve preguntas que se encuentran en relacion con las actitudes ne-
gativas hacia la enfermedad mental. La seccion “Discriminacion” tiene 12 preguntas sobre la experiencia de la discrimina-
cion de los encuestados incluyendo la obtencion de empleo, alquilar un apartamento y la busqueda de actividades de
voluntariado. Se puede administrar por correo (escrito) o de manera oral mediante entrevista (27).

Una escala altamente utilizada es la Rejection Experinces Scale (RES) (28) principalmente por tratarse de la union de dos
escalas examinadas en esta revision anteriormente. El cuestionario fue desarrollado mediante el uso de seis elementos de
una escala de rechazo desarrollada por Link et al. (Perceived Devaluation-Discrimination PDD) y mediante la adicion de cin-
co elementos de una escala similar desarrollada por Whal (CESQ), ya que encontraron ciertos aspectos de rechazo que ca-
recian en la escala Link. Los items del cuestionario miden las experiencias de ser rechazado a causa de la enfermedad men-
tal en diversos ambitos de la vida, tales como la amistad, la solicitud de un puesto de trabajo, el alquiler de un piso, etc.
(29). Las dos escalas que la componen se encuentran validadas y con fiabilidad en sueco.

Algunos de los instrumentos fueron revisados con la Depresion Self-Stigma Scale (DSSS) (30) . El objetivo era desarrollar
elementos que no solamente representaran actitudes negativas sobre estar deprimido y ser tratados para la depresion, sino
también los elementos que serian potencialmente sensibles a cambios que puedan resultar de la exposicion a campafas an-
tiestigmatizantes. Se prestd especial atencion a otras medidas de autoestigma, como ISMI, SSMIS y las escalas desarrolla-
das por Link et al entre otras, que evalian el autoestigma de la enfermedad mental en general. Se considerd una Ultima
escala, no mencionada en esta revision por ser especifica de la depresion, Stigma scale for reveiving Psychological Help for
Depression, que completd con cinco elementos relevantes la DSSS. El factor de la estructura y las relaciones de validez de
la escala indican que es una medida fiable, prometedora y valida de autoestigma de la depresion y construcciones relacio-
nadas.

Una de las escalas que ha sido utilizada para evaluar a personas usuarias de servicios de salud fue la Stigma Scale (31). Las
personas con psicosis o dependencia a drogas eran propensas a informar sobre sentimientos y experiencias de estigma; los
participantes con depresion, ansiedad o trastornos de personalidad estaban preocupados por las actitudes paternalistas y
frecuentemente percibian el estigma. La redaccion de cada item estuvo basada en frases de los participantes en la evalua-
cion cualitativa de la entrevista, adaptados con modificaciones menores para las diversas experiencias de la personas.



Serna Berna P et al. Revisiones. Instrumentos de medida de la percepcion del estigma en personas con discapacidad
intelectual

Una de las menos usadas, la Experience of Discrimination Scale (EDS) (32) fue desarrollada como parte de un protocolo de
entrevista para el usuario de un centro de salud mental financiado, como suplemento a servicios tradicionales de salud men-
tal.

Otras escalas menos utilizadas como la Self-reported Experiences of Rejection (SRER) (33) o The Inventory of Stigmatising
Experiences (ISE) (34) también deben ser mencionadas por su alto nivel de consistencia interna y su sencillo uso.

En Espafia, Verdugo, Jenaro y Arias (35) construyen la Escala de Actitudes hacia las Personas con Discapacidad (EAPD) cuyo
analisis factorial ha puesto de manifiesto la existencia de cinco factores que, en general, ratifican la estructura factorial de
otros instrumentos similares desarrollados en otros paises, como las Disability Factor Scales (36) y la Acttitudes toward Per-
sons with Disabilities (37). Siendo los diferentes factores: “Valoracion de capacidades y limitaciones”, “Reconocimiento/ne-
gacion de los derechos”, “Implicacion personal”, “Calificacion genérica” y “Asuncion de roles” Una vez obtenida la fiabili-
dad y validez de las escalas (una general y otras especificas para deficiencias fisicas, sensoriales y mentales), se cuenta con
un instrumento util, desarrollado en Espafia, para ser rellenado por personas sanas y con las suficientes garantias psicomé-
tricas.

Otra escala en castellano menos utilizada es la Escala de Valoracion de Términos Asociados con la Discapacidad (EVT) de Agua-
do, Florez y Alcedo (6). La escala EVT presenta 20 items, los cuales son adjetivos referidos a distintas discapacidades que se
valoran desde altamente negativos hasta nada negativos, con una alta consistencia interna.

Discusion

Este documento examina las definiciones de estigma en las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental pre-
sentando una revision de escalas de medicion de la estigmatizacion. Se utiliza el término estigma para incorporar concep-
tos relacionados como discriminacion y efectos estigmatizantes, autoestima, autoestigma, etc. La revision identifico 14
instrumentos que evaluan la percepcion, la experiencia, el autoestigma y otros aspectos asociados con el estigma en 57 ar-
ticulos validos para la constitucion del documento. Se comprobo que el estigma percibido por las personas con enferme-
dad mental era el mas evaluado por los estudios, sequido de estudios que evaluaban la experiencia de sufrir estigmatiza-
cion, autoestigma y otros temas relacionados, como en estudios realizados por otros autores (38). La realizacion de
categorizaciones de los estudios por areas podria realizarse por las diferentes metodologias, entre las que cabe destacar la
cuantitativa y cualitativa.

Las propiedades psicométricas fueron presentadas en el presente documento siguiendo los criterios de Terwee et al. (14) de
calidad para el disefio, métodos y resultados de los estudios sobre el desarrollo y evaluacion de cuestionarios en salud. Cabe
mencionar que ninguna de las medidas muestran evidencias aceptables para todas las propiedades de calidad propuestas
por estos autores. Cada medida ha sido presentada exponiendo sus propiedades y cualidades, basandose su eleccion en la
mas apropiada en funcion de las necesidades de un estudio. Varias de las medidas, incluyendo CESQ, ISE, y EDS proporcio-
nan informacion de un nimero limitado de propiedades de medicion, por lo tanto, no deberia ser recomendada para su uso.
Es necesario ademas, que las medidas sean validadas en un contexto social o clinico para obtener la fiabilidad original, pues
la finalidad del estudio puede ser distinta.

Las medidas evaluadas han sido presentadas en la seccion anterior para su comprension y eleccion en la practica clinica en
funcion de su finalidad. El estudio ha identificado 14 instrumentos de medida del estigma social en personas con discapa-
cidad intelectual, de las cudles es preciso resaltar las cuatro primeras por su alto grado de aplicabilidad (PDD, ISMI, DISC y
SSMIS), y por considerarse fuentes de otras escalas construidas a posteriori; con las dos escalas de tipo cualitativo evalua-
das (SSy ISE) y las dos escalas en castellano (EAPD y EVT), ya que no existen validaciones de las mencionadas en el estudio
y son construidas en Espafia, haciendo referencia principalmente a las actitudes hacia las personas discapacitadas.

El estudio sobre las actitudes en Espafia cuenta con escasa tradicion frente a la existente en otros paises, contando con po-
cos estudios originales. En las escasas investigaciones desarrolladas, los instrumentos de evaluacién utilizados suelen ser tra-
ducciones o adaptaciones de instrumentos generados también en otros contextos, y sujetos, por tanto, existen multiples
variaciones culturales, y mas si se tiene en cuenta que, por lo general, los instrumentos se han utilizado sin someterlos a
las necesarias comprobaciones de fiabilidad y validez.

A traveés de la presente revision se ha observado que muchos autores confluyen en la division del estigma como: percibido,
experimentado o autoestigma. Las actitudes y expectativas negativas hacia las personas con discapacidad, siguen siendo
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en la actualidad motivo de analisis, puesto que constituyen una de las principales barreras para la inclusion e integracion
de las personas con discapacidad. Hoy por hoy, la persona sigue enfrentandose a diversas formas de discriminacion rela-
cionadas con prejuicios y actitudes negativas.

Este trabajo ofrece una revision de medidas de uso comun del estigma en las personas con discapacidad intelectual o en-
fermedad mental para proporcionar a la comunidad enfermera un recurso de orientacion sobre qué medida puede ser mas
apropiada en futuras investigaciones o en la practica clinica. Contribuye a la evidencia para apoyar la evaluacion de resul-
tados de las campafas contra el estigma o intervenciones de integracion social.

En conclusion, la evaluacion del estigma social ha sido muy evaluada, principalmente en enfermedad mental, existiendo me-
nos medidas destinadas a la evaluacion de esta variable en personas con discapacidad intelectual, dirigiéndose principalmen-
te a estas personas de modo indirecto, encuestando a individuos sanos acerca de lo que piensan sobre las personas con dis-
capacidad intelectual o enfermedad mental. No existe ninguna escala en castellano que evalue el estigma social percibido
por las propias personas con discapacidad. El instrumento mas adecuado y fiable para la evaluacion de la percepcion del es-
tigma social, segtin los estudios consultados, parece ser la Perceived Devaluation and Discrimination Scale, siendo la mas uti-
lizada, de sencilla comprension y aplicacion, muy breve, contando con 12 items; para evaluar a cualquier poblacion, inclui-
das las personas con discapacidad y enfermedad mental, esta validada en otros idiomas, pero no en castellano. Ademas, la
presente revision aflade que la escala en castellano mas apropiada para la medicion de las actitudes hacia las personas con
discapacidad es la Escala de Actitudes hacia las Personas con Discapacidad de Verdugo, Arias y Jenaro, desarrollada en Espa-
fia, y que cuenta con adecuadas propiedades psicométricas, ampliamente utilizada y de aplicabilidad a personas sanas.

Agradecimientos

A la profesora Ana Santos Ruiz del Departamento de Psicologia de la Salud de la Universidad de Alicante por la tutoriza-
cion del presente documento, su paciencia y su complicidad. También a los organismos de la Universidad de Alicante por
los recursos que nos brindan para poder realizar investigacion de calidad.

Bibliografia
[1] Goffman E. Estigma: La identidad deteriorada. 10* reimpresion. Buenos Aires: Amorrortu; 2006.

[2] Brohan E, Slade M, Clemente S, Thornicroft G. Experiences of mental illness stigma, prejudice and discrimination: a reviex of measures. BMC
Health Serv Res 2010; 10(80).

[3] Thornicroft G, Brohan E, Rose D, Sartoriys N, Leese M. Global pattern of experienced and anticipated discrimination against people with schi-
zophrenia: a cross-sectional survey. Lancet 2009; 373:408-415.

[4] Paterson L, McKenzie K, Lindsay B. Stigma, social comparison and self-esteem in Adults with an Intellectual Disability. JARID 2012; 25:166-176.

[5] Szivos-Bach SE. Social comparisons, stigma and mainstreaming: the self esteem of youn adults with a mild mental handicap. JARID (Men-
tal Handicap Research) 1993; 6:217-236.

[6] Polo MT, Fernandez C, Diaz C. Estudio de las actitudes de estudiantes de Ciencias Sociales y Psicologia: relevancia de la informacion y con-
tacto con personas discapacitadas. Univ Psychol 2011; 10(1):113-123.

[71 Aguado AL, Florez MA, Alcedo MA. Programas de cambio de actitudes ante la discapacidad. Psicothema 2004; 16 (4):667-673.

[8] Bausela E. Actitudes hacia la discapacidad: estudio de algunas propiedades psicométricas en una muestra de universitarios mexicanos. Re-
vista Iberoamericana de Educacion 2009; 49(6).

[9] Department of Health. Attitudes to Mental lllness 2003 Report. Department of Health; 2003.
[10] Aguado AL, Alcedo MA, Arias B. Cambio de actitudes hacia la discapacidad con escolares de Primaria. Psichotema 2008; 20(4):697-704.
[11] Thornicroft G, Rose D, Kassam A, Sartoriys N. Stigma: ignorance, prejudice or discrimination? BJP 2007; 190:192-193.

[12] Verdugo MA, Jenaro C, Arias B. Actitudes sociales y profesionales hacia las personas con discapacidad: estrategias de evaluacion e interven-
cion. Perspectivas psicopedagogicas y rehabilitadotas. Madrid: Siglo XXI; 1997. p. 79-135.



Serna Berna P et al. Revisiones. Instrumentos de medida de la percepcion del estigma en personas con discapacidad
intelectual

[13] Taylor TL, Killaspy H, Wright C, Turton P, White S, Kallert TW, et al. A systematic review of the international published literatura relating to
quality of institutional care for people with longer term mental health porblems. BMC Psychiatry 2009; 9(55).

[14] Terwee CB, Bot SD, De Boer MR, Van der Windt AW, Knol DL, Dekker J, et al. Quality criteria were proposed for measurement properties of
health status questionnaires. Journal of Clinical Epidemiology 2007; 60:34-42.

[15] Link BG, Struening EL, Neese-Todd S, Asmussen S, Phelan JC. The consequences of stigma for the self-esteem of people with mental illnes-
ses. Pshychiatric Services 2001; 52(12):1621-26.

[16] Ritsher JB, Otilingam PG, Grajales M. Internalized stigma of mental illness: psychometric properties of a new measure. Psychiatry Research
2003; 121:31-49.

[17] Thornicroft G, Brohan E, Rose D, Sartorius N, Leese M. Global pattern of experienced and anticipated discrimination against people with schi-
zophrenia: a cross-sectional survey. Lancet 2009; 373:408-415.

[18] Corrigan P, Watson A, Barr L. The Self-stigma of mental illness: implications for self-esteem and self-efficacy. Journal of Social and Clini-
cal Psychology 2006: 25(9):875-884.

[19] Link BG, Struening EL, Tahab M, Phelan JC. On stigma and its consequences: Evidence from a longitudinal study of men with dual diagno-
ses of mental illness and sibstance abuse. Journal of Health and Social Behavior 1997; 38:177-190.

[20] Ritsher JB, Phelan JC. Internalized stigma predicts erosion of morale among psychiatric outpatients. Psychiatry Research 2004; 129:257-265.

[21] Hayward P, Wong G, Bright JA, Lam D. Stigma and self-esteem in mani depression: an exploratory study. Journal of Affective Disorders
2002: 69:61-67.

[22] Lasalvia A, Zoppei S, Van Bortel T, Bonetto C, Cristofalo D, Wahlbeck K, et al. Global pattern of experienced and anticipated discrimination
reported by people with major depressive disorder: a cross-sectional survey. Lancet 2012; 18. [En linea] [fecha de acceso: 27 de noviembre
de 2014]. URL disponible en: http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(12)61379-8

[23] Brohan E, Elgie R, Sartorius N, Thornicroft G. Self-stigma, empowerment and perceibed discrimination among people with schizophrenia in
14 European countries: the GAMIAN-Europe study. Schizophrenia Research 2010; 122:232-238.

[24] Brohan E, Gauci D, Sartorius N, Thornicroft G. Self-stigma, empowerment an perceived discrimination among people with bipolar disorder
or depression in 13 European countries: the GAMIAN-Europe study. Journal of Affective Disorders 2011; 129:56-63.

[25] Ugok A, Brohan E, Rose D, Sartorius N, Leese M, Yoon K, et al. Anticipated discrimination among people with schizophrenia. Acta Psychiatr
Scand 2012; 125:77-83.

[26] Whal OF. Mental Health Consumers’experience of stigma. Schizophrenia Bulletin 1999; 25 (3):467-478

[27] Dickerson FB, Sommerville J, Origoni AE, Ringel NB, Parente F. Experiences of stigma among outpatientes with Schizophrenia. Schizophre-
nia Bulletin 2002; 28(1):143-155.

[28] Hansson L, Bjorkman T. Empowerment in people with a mental illness: reliability and validity of the Swedish version of an empowerment
scale. Scand J Caring 2005; 19:32-38.

[29] Lundberg B, Hansson L, Wentz E, Bjorkman T. Sociodemographic and clinical factors related to devaluation/discrimination and rejection ex-
periences among users of mental health services. Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol 2007; 42:295-300.

[30] Kanter JW, Rusch LC, Brondino MJ. Depression Self-Stigma: A new measure and preliminary findings. J Nerv Ment 2008; 196:663-670.

[31] King M, Dinos S, Shaw J, Watson R, Stevens S, Passetti F, et al. The Stigma Scale: development of a standardised measure of the stigma of
mental illness. BJP 2001; 190:248-254.

[32] Thompson VL, Noel JG, Campbell J. Stigmatization, discrimination, and mental health: The impact of multiple identity status. American
Journal of Orthopsychiatry 2004; 74(4):529-544.

[33] Wricht ER, Gronfein WP, Owens TJ. Deinstitutionalization, social rejection, and the self-esteem of former mental patients. Journal of He-
alth and Social Behavior 2000; 41:68-90.

[34] Stuart H, Milev R, Koller M. The Inventory of Stigmatizing experiences: its development and reliability. World Psychiatry 2005; 4:33-37.

[35] Verdugo MA, Jenaro C, Arias B. Actitudes sociales y profesionales hacia las personas con discapacidad: estrategias de evaluacion e interven-
cion. Madrid: Siglo XXI; 1995. p. 91-135.

[36] Siller J. General form of the Disability Factor Scale. New York University: manuscrito no publicado; 1967.

[37] Yuker H, Block JR, Young JH. The Measurement of Attitudes toward Disabled Persons, Alberson. Nueva York: Human Resources Center ;1975.

X ‘ Revista Iberoamericana de Enfermeria Comunitaria ¢ \/ol. 8 - n° 1 enero-junio 2015



