Defensoria del Pueblo de NJ para
Personas con Discapacidades
Intelectuales o del Desarrolloy
sus Familias

Este informe estd dedicado a todas las personas extraordinarias a quienes
atendemos: miles dehabitantes de New Jearsey con discapacidades intelectuales
y del desarrollo, y sus familias.

Los vemos. Los 0imos. Los apoyamos.



Informe del Defensor de Nueva Jersey de 2024 2

Caida y recuperacién:
Criar nifos con discapacidades a través de las lecciones aprendidas en el baile

(un extracto del prefacio del libro)

“Tengo una confesidén que hacer: el capacitismo influyd negativamente en
mis experiencias como madre.

No me di cuenta de esto durante muchos afios. Como progenitor, no
reconoci los mensajes sutiles y no tan sutiles en los que nuestra
cultura nos sumerge. Para mi, el capacitismo impulsa la terrible
jerarquia que vivimos, una en la que se valora a las personas en
funcién de su inteligencia cognitiva y sus capacidades fisicas. Sigo
encontrandome con desconocidos que miran a mi hijo Benjamin en su silla
de ruedas y dicen: “Lo siento”. Como madre, he luchado y seguiré
trabajando para vencer la creencia internalizada de que tener un hijo
discapacitado es malo.

Recuerdo cuando los médicos culpaban a las madres por el autismo de su
hijo y las consideraban frias “madres refrigeradoras”. Aunque ahora
sabemos que esto es falso, creo que estos tipos de mentiras viven en el
subconsciente de nuestra cultura. Muchas estdn enterradas e incluso
algunas se han olvidado, pero siguen ahi. En todos mis afios de
educacidén, nunca me ensefiaron la historia completa de cédmo se ha visto
y maltratado a las personas discapacitadas. Sigo aprendiendo.

Es facil decir que gran parte de mi lucha como madre de nifios
discapacitados es contra el capacitismo, pero creo que es una
simplificacidén excesiva. Siempre me resultard doloroso ver a Benjamin
tener una convulsién. Me duele verlo con dolor y me duele sentirme
impotente ante ese dolor, al punto de que caigo en la trampa de
culparme a mi misma por ello.

Los seres humanos son complicados, y creo que la UGnica forma de
aprender y comprenderse mejor es compartir historias reales”.

— Joanne De Simone,
Madre y autora de Nueva Jersey
2024
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PREFACIO

Un trabajo de amor

Es probable que este sea mi Ultimo informe como Defensor de Nueva Jersey de Personas con Discapacidades Intelectuales o
del Desarrollo y sus Familias. De hecho, es probable que este sea mi Ultimo afio en este puesto.

En abril de 2018, cuando el gobernador Phil Murphy me nombré para este puesto, realmente no tenia ni idea de qué esperar.
En realidad, ninguno de nosotros la tenia. La oficina era nueva y no habia nada parecido, ni aqui ni en ningun otro lugar del
pais. En gran medida, la idea de los defensores de los padres y los legisladores estatales, demdcratas y republicanos, era crear
una oficina que sirviera como recurso para las personas con discapacidades permanentes y sus familias.

La novedad del puesto fue tanto un desafio como una oportunidad para nosotros. Tuvimos que empezar de cero. No habia
oficina. No habia personal. No habia ningun plan. Todo lo que teniamos era un mandato legislativo importante y una
determinacion sincera de hacer lo correcto.

Desde el principio, mi prioridad era ayudar a las personas de la forma mas significativa y hacerlo sin duplicar el trabajo de
otras oficinas gubernamentales. Por mi experiencia, sabia que eso significaba adoptar un enfoque especialmente personal de
nuestro trabajo: ofrecer a personas y familias a alguien de nivel superior en el gobierno, que sea accesible, y que les brinde la
atencién directa y centrada en la persona que necesitan y merecen. También significé ofrecerles a alguien con experiencia en
discapacidad vivida, que pudiera relacionarse y que comprenda que los desafios de la vida no solo ocurren durante la semana
entrelas9a.m.ylas5p. m.

Y asi, con los ojos, los oidos y los corazones abiertos, hemos hecho que sea una prioridad comunicarnos directamente con las
personas, verlas y escucharlas sin filtros. Sin capas de personal. No hay intermediarios entre nosotros y ellas. A través de
correos electronicos directos y conversaciones telefénicas, y a través de reuniones individuales y pequefias, hemos trabajado
estrechamente con personas y familias de todo el estado, para aprender de primera mano sobre sus vidas, mientras nos
esforzamos por brindarles ayuda y apoyo. Dias laborables. Fines de semana. Dias. Noches.

No es de extrafiar que, debido a la naturaleza de nuestra oficina, la mayor parte de nuestro trabajo haya implicado algunas de
las circunstancias mas graves y dificiles imaginables. Necesidades médicas y conductuales no cubiertas. Maltrato y

negligencia sin control. Muerte prematura. De hecho, a medida que nuestra oficina ha evolucionado, la gente ha buscado
cada vez mas nuestra ayuda en situaciones muy dificiles y muy emocionales.

No es de extrafiar que este no solo haya sido el trabajo mas gratificante que he tenido nunca, sino que también ha sido el
mas desgarrador e exasperante.

Cualquier dia, tenemos la suerte de estar en posicion de ayudar a las personas de manera significativa. Escuchamos.
Proporcionamos informacidn. Ofrecemos asesoramiento. Les ayudamos a navegar por el sistema de atencién de nuestro
estado, bien dotado, aunque complejo. Les ayudamos a defender una vida mejor y mas segura para si mismos y para sus
seres queridos.

Pero en muchos dias, somos testigos de primera mano de la desconexidon que a menudo existe entre quienes toman
decisiones y quienes se ven afectados por ellas, la desconexion que a veces da lugar a malas politicas, malas practicas y malos
resultados. Muchos dias, para empeorar las cosas, también somos testigos de un aparente desprecio por las personasy
familias en el centro de todo: los nifios, adultos y familias que simplemente buscan ayuda, alivio o simple justicia de su
gobierno o una organizacién proveedora.

Con seguridad, como subrayamos en todos y cada uno de los informes anuales, hay muchas personas buenas y buenas
organizaciones que proporcionan apoyo y servicios en todo nuestro estado. Personas, dentro y fuera del gobierno, que
trabajan duro y que han dedicado gran parte de su vida profesional a servir a otros. Organizaciones disefiadas y operadas
para servir y proteger a personas con discapacidades. Conocemos a estas personas y organizaciones, y estamos
profundamente agradecidos por ellas.
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Pero no se equivoque, nuestro sistema también
incluye a muchas otras personas y organizaciones, que

no parecen preocuparse y que no parecen estar “en Una perspectiva cuestionable de la agencia proveedora
él” por el motivo correcto. Demuestran poca o

ninguna preocupacion por el bienestar de las personas “Los padres estan arruinando el medioambiente para sus hijos...
y familias a las que se les paga por servir. Sin sentido Los padres envenenan la atmésfera e intimidan al personal.
de misidn. Sin sentido de urgencia. Sin sentido de Si contratamos mas personal, habra mas personas para
responsabilidad. Simplemente “marcan la casilla” o que los padres se quejen e intimiden.

cobran el cheque, segun dénde estén en el sistema. . ] ]
Podria sugerir terapia grupal para todos ellos (padres),

. . ero acabaria pagando por ello”.
De hecho, escuchamos y vemos esta indiferencia a P Pag P

menudo, y nos duele en lo mas profundo. Después de Un director ejecutivo de una agencia proveedora
todo, aunque la mayoria de nosotros en la oficina Respuesta aas inquietudes de los padres
tenemos nuestra propia conexion personal con la

discapacidad, todos tenemos una pasién profunda por

nuestro trabajo y todos invertimos emocionalmente

en la gran cantidad de personas que recurren a nosotros

para obtener ayuda.

En el futuro, durante los meses restantes de esta Administracidn, seguiremos trabajando para satisfacer las necesidades
diarias de las personas y las familias, mientras continuamos desarrollando esta oficina relativamente nueva. Desde el
principio, mi meta ha sido entregar a mi sucesor una organizacion bien establecida que afiada valor al sistema de atencidn de
nuestro estado al servir a las personas de una manera particularmente significativa.

Con ese fin, este informe anual esta disefiado como base para el préximo gobernador y el proximo defensor, a fin de ayudar a
guiarles a través de la transicién a una nueva Administracidn y a prepararles para servir mejor a la comunidad dindmica,
diversa y merecedora de discapacidad de nuestro estado.

Una vez, un colega de administracién comentd que abordaba mi trabajo de forma muy similar a como lo haria un trabajador
social: proporcionar mi numero de teléfono celular a la gente, visitarles en sus casas y participar personalmente en sus vidas.
Aunque no necesariamente fue un cumplido, fue una descripcidn precisa sobre cémo he visto mi responsabilidad y cémo he
hecho mi trabajo. Identifiqué una necesidad y he intentado satisfacerla de la mejor manera posible en funcién de mi
experiencia y mi perspectiva.

El siguiente defensor puede adoptar un enfoque muy diferente, lo que puede tener mucho sentido. Esa persona traerd a la
oficina una mezcla diferente de experiencia y perspectiva, una que dara forma a su enfoque del importante mandato de esta
oficina. Es de esperar. Eso puede ser bueno y saludable.

Solo espero y confio en que el enfoque siga en los millones de habitantes de Nueva Jersey cuyas vidas se ven afectadas por la
discapacidad: los nifios, los adultos y las familias. Necesitan y merecen nuestro apoyo. Necesitan y merecen alguien que les
defienda.

Sin duda, no solo ha sido un verdadero honor actuar como el primer defensor de Nueva Jersey para personas con
discapacidades intelectuales o del desarrollo y sus familias; como defensor apasionado y como miembro de una familia,
también ha sido una verdadera labor de amor.

Gracias.

TS A—

Paul Aronsohn
Defensor
7 de julio de 2025
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Nuestra oficina en perspectiva

Ejemplo de encabezados de asunto de correos electrénicos que nos enviaron en 2024

“Por favor, ayuden a nuestro hijo - - Derivacion Residencial CCP”

19 de enero de 2024

“Ab
Uso y ”eg/igencia”

12 de €nerg de 2024

” . ial
NeCeSIdﬂdES especia es e)(tIEI‘"aS para /MEHOI
Se necesitq ayuda”

4 de marzo de 2024

I
-AbUS ”
10 de‘: “Presunto abuso sexual - -
nero de 2074 22 de julio de 2024
“Abuso”

8 de abril de 2024

“SIGUE EL ABUSO DEL FONDO TBI”
22 de marzo de 2024

por

“¢Puede Paul A. ayudar?”
23 de enero de 2024

“Ayuda”

g H 4
12 de febrero de Se necesita ayuda — DDD

16 de febrero de 2024

“ijAyademe!”

“Agresién mental, abuso emocional y acto de intimidacién de padre/madre/tutor
“Proveedor de hogar grupal para mi hijo con discapacidad.”

6 de febrero de 2024

£ e
Se necesitq ayuda - DDp”
2 de marzo de 2024

Publicq - Ab
uso en hogar grupal institucional”

21 de febrerg de 2024

12 de abril de 2024

“iCo
n lg esperanzq de

“Ayuda potencial con defensoria”
16 de abril de 2024

“¢Puede ayudar, por favor?”
23 de abril de 2024

“a u

da 27

Que
ayudars» Puedan

3 de abrij g 2024

22de febrerg e 2024

”

26 de febrero de 2074

ectarse para ayudar q una familia”

boga 28 d,
. e di re
es?gfupa/es” yuda” . 20 de abril de 2024
€ Mayo o 2024 1«
Yudq c, : B .
| o uso, negligenci io
“Denunciq 4, . hermano ., de g
e abuso Institucionq/|” ’ ”
: A € Mayo de 204
3 de abri| de 2024 - -

7~
Gracias de nuevo por su ayuda”
31 de mayo de 2024

S;jllll'?r.-itud de actualizacion sobre
(abuso Sexual) del 22 e marzo de 2024~ -

14 de mayo de 2024

“Soljcj;
olicityqy de Ayudg”
21 de Septiempre de 2024

“Necesito ayuda”
26 de junio de 2024,

“Por favor, ayuda”
4 de enero de 2024

Se necesita ayuda urgente para lg

3 de julio de 2024

“
7 .
buso fisico Y verpq
16 de Septiempre de 2024

”

“Urgente: Se necesita ayuda para discapacitados”
1 de octubre de 2024

“Necesito su ayuda...”
15 de octubre de 2024

“Una solicitud de ayuda”
18 de junio de 2024

”

situacion de
26 de noviembre de 2024

14 de junio de 2024

“Actualizacion - Aun se necesita ayuda”
18 de noviembre de 2024

ayudar a las familias”

“Problema: esperamos que puedan ayudarnos a

2 de diciembre de 2024

“Tal vez necesito algo de ayuda”
8 dejulio de 2024

diata de colocacion
tiembre de 2024

Necesidad inme

Ref.: 25 de sep

“Referencia realizada a la Division de Abuso Institucional”
21 de mayo de 2024
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INTRODUCCION

Contar la historia
Este es nuestro séptimo informe anual.

Desde el principio, hemos intentado utilizar estos informes para contar “la historia” vivida por tantas personas en todo
nuestro estado: personas extraordinarias cuyas vidas se ven afectadas por discapacidades de por vida y cuyas historias a
menudo implican tener que sortear desafios dificiles y aparentemente intratables. Compartimos sus experiencias.
Planteamos sus inquietudes. Intentamos ofrecer una forma de avanzar.

Este afio, como se seialo, el informe se redacté teniendo en cuenta a la siguiente Administracion, por lo que también lo
estamos utilizando para contar nuestra historia, para compartir nuestra experiencia como un personal pequefio pero
apasionado de profesionales dedicados que trabajan estrechamente con estas extraordinarias personas y familias. Nuestras
lecciones aprendidas. Nuestras conclusiones clave.

Con ese fin, este informe se vio moldeado en gran parte de lo que hemos visto y oido en los ultimos siete afios:

Los relatos diarios de abuso y negligencia, principalmente en entornos residenciales con licencia estatal.

Las suplicas diarias de apoyo médico o
conductual vital.

Las apelaciones diarias relacionadas con la

L L Una perspectiva importante de la persona/familia
educacidn, el empleo, la vivienda y el

transporte. . o )

“No puedo empezar a decirles el estrés indebido que esto me ha
Los recordatorios diarios de que las personas causado a mi'y a nuestra familia. Llamada telefénica tras llamada
y las familias a menudo son maltratadas por telefdnica, correo electrdnico tras correo electrénico. Horas y horas de

mi valioso tiempo en un proceso que esta roto y es ineficaz. Y el
momento no podria ser peor mientras nos preparamos para la sentencia
en el tribunal esta tarde para el enfermero que causo la muerte [de
nuestro otro hijo].

Todo es demasiado.”

una dindmica de poder injusta que las pone
en desventaja al tratar con oficinas
gubernamentales, distritos escolares, y
organizaciones y agencias proveedoras.

Las conversaciones diarias y emocionales _ ) R
. Padre de un adulto joven con necesidades médicas significativas
con personas que Slmp|emente busca n Trataba de evitar una reduccion inexplicable en la cobertura de enfermeria de servicio privado
— . s . Abril de 2025
alivio, comprensién y apoyo de su gobierno. e

El informe incluye nuestros pensamientos y nuestras
recomendaciones sobre una forma de avanzar para la comunidad de discapacidad en general y para nuestra oficina en
particular.

No es de extrafiar que, desde el principio, nuestros informes se hayan encontrado con una mezcla de reacciones.

Las personas y las familias a menudo les han dado la bienvenida por su franqueza y autenticidad, por decir la verdad para
impulsar algunas realidades dificiles de la comunidad con discapacidad de Nueva Jersey. Se relacionan con los temas
tratados. Estan de acuerdo con algunas, si no todas, las observaciones y recomendaciones. Y aprecian la honestidad: la
voluntad de reconocer que hay tanto bueno como malo en el sistema de atencion de nuestro estado para las personas con
discapacidades.

Otros han tenido una respuesta diferente. Nos han dicho que hagamos hincapié en las fortalezas del sistema, en lugar de en
sus deficiencias. Se nos ha dicho que destaquemos las mejoras realizadas, en lugar de las oportunidades perdidas o no
perseguidas. Se nos ha dicho que proporcionemos “contexto” al referirnos al gasto de la agencia proveedora, incluso con
respecto a la compensacion ejecutiva. Y nos han dicho, repetidamente, que no hablemos tanto sobre el abuso y la
negligencia, porque hacerlo da una imagen injustamente sombria de la comunidad de proveedores. Como explicé un lider de
la comunidad de proveedores: “Nos duele cuando vemos esto, pero el problema (abuso y negligencia) no es tan
descontrolado como se afirma” en los informes del Defensor.
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Dicha critica es desafortunada y deja la lado cuatro puntos clave:

1. Nos hemos esforzado en todos nuestros informes anuales por destacar las “fortalezas” del sistema, incluido el
hecho de que hay muchas personas buenas y buenas organizaciones en nuestro sistema de atencion. De hecho,
hemos reconocido y elogiado constantemente a las personas que dotan de personal a nuestro sistema: funcionarios
del gobierno, educadores, profesionales de atencion directa, defensores y proveedores. Y con respecto a las
agencias proveedoras en particular, esto es lo que se dijo en el informe del afio pasado: “...En realidad creo que la
mayoria de estas organizaciones/agencias y las personas que alli trabajan, especialmente aquellas dedicadas
especificamente a servir a personas con discapacidades, intentan hacer lo correcto y se toman en serio sus
responsabilidades solemnes”.

2. Todos nuestros informes anuales se han centrado en los desafios a los que se enfrentan las personas y las familias,
porque ese es el enfoque del trabajo de nuestra oficina. Las personas acuden a nosotros con preguntas,
inquietudes y quejas. Buscan nuestra ayuda en situaciones dificiles, a menudo de crisis. Buscan nuestra defensa ante
politicas y practicas cuestionables. De hecho, nuestra Oficina se fundé para ayudar a personas y familias cuando
surgen desafios. Ignorar esos desafios en nuestros informes seria ignorar nuestra misién y nuestro propdsito, y
tergiversar nuestro trabajo.

3. Hace mucho tiempo que abogamos por una mayor transparencia con respecto al gasto de las agencias
proveedoras. Nuestra vision es sencilla: Expongan los niumeros. Expliquen el “contexto”. Hagan que esta informacion
importante esté mas disponible y permitan que las personas, las familias y el publico en general decidan si el dinero
publico de los contribuyentes y el dinero personal de las personas se gasta de la manera mas apropiada. Como
indicamos en el informe del aifio pasado, una mayor transparencia nos ayudara a “determinar si se necesita mas
financiacidn o si solo necesitamos gastarla de forma mas eficaz... o ambas cosas”.

4. De hecho, el abuso y la negligencia son “descontrolados”. Sin duda, muchas de las agencias proveedoras parecen
hacer todo lo posible para evitar el abuso y la negligencia. Intentan desarrollar personal genuinamente profesional y
bien capacitado. Utilizan tecnologia de video en sus hogares y apartamentos grupales. Y si/cuando se produce el
abuso y la negligencia, responden de forma adecuada y exhaustiva. Sin embargo, otras agencias proveedoras no son
tan vigilantes ni serias, y francamente, nuestro gobierno estatal no hace lo suficiente para prevenir o detener el
abuso y la negligencia.

Ademas, tenemos la responsabilidad profesional y moral de abordar los problemas que se nos presentan. Eso significa
trabajar diariamente con colegas y proveedores gubernamentales para cumplir con los desafios especificos de las personas y
las familias. Esto también significa escribir y hablar publicamente sobre las deficiencias del sistema, identificando los
problemas y ofreciendo posibles soluciones.

Con seguridad, los nuestros nunca han sido los informe anuales tipicos. Se escriben en primera persona y con estilo
conversacional, se aplica el mismo toque personal a nuestros informes que aplicamos a todo nuestro trabajo para hacerlo
mas accesible y mas identificable. Se centran en cuestiones pendientes que deben abordarse, en lugar de en logros pasados.
Y no se andan con rodeos.

Dicho esto, hacemos todo lo posible por producir un informe justo, equilibrado y factico, que cuente “la historia” como se
nos cuenta sin sefalar con el dedo de forma injusta y echar la culpa. Esto es importante. Esta es una prioridad para nosotros.
Somos conscientes de que no es solo “qué” decimos, sino “cdmo” lo decimos.

En cualquier caso, la redaccién de estos informes ha sido un proceso anual exhaustivo que implica muchas conversaciones,
muchas revisiones de notas y correos electrénicos, y muchas reescrituras. Elegimos nuestros temas cuidadosamente.
Elegimos nuestras palabras con juicio. Y lo crea o no, hacemos todo lo posible para que estos informes sean cortos o, al
menos, no demasiado largos.

De nuevo, hacemos todo lo posible por contar la historia tal y como se nos cuenta.

Iu

NOTA: A lo largo de este informe, me refiero con frecuencia al “sistema” de atencion para personas con
discapacidades. Lo hago porque muchas personas no necesariamente distinguen entre la miriada de funcionarios
escolares, departamentos/oficinas gubernamentales u agencias proveedoras y porque muchos de los desafios
analizados existen en todo el sistema en su conjunto.
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ANTECEDENTES
“Quiénes” somos y “por qué”
La Oficina del Defensor para Personas con Discapacidades Intelectuales o de Desarrollo y Sus Familias fue establecida por la
Legislatura del estado de Nueva Jersey en diciembre de 2017 para prestar servicios a las personas y sus familias, para ayudar
a garantizar que reciban el apoyo y los servicios que necesitan y merecen.

El gobernador Chris Christie firmd la ley en enero de 2018, y la Oficina se puso en funcionamiento cuando el gobernador Phil
Murphy me nombré unos meses mas tarde y se ha mantenido ocupada por la determinacion de nuestra Administracion,
entre departamentos y agencias, de marcar una diferencia positiva en las vidas de las personas a las que servimos.

Durante los dos primeros afios, la Oficina tenia personal compuesto por una sola persona: yo. En febrero de 2020, la ahora
subdirectora Christine Bakter se unié a nuestra oficina, para ayudarme a dirigir nuestra ocupada operacién de dos personas.
En los ultimos afios, hemos crecido hasta convertirnos en un equipo a tiempo completo de cinco personas con la
incorporacion del gerente de Alcance Operativo Charles Dodge (2022), la coordinadora de Ingreso Suhani Purohit (2023) y la
coordinadora de Relaciones con los Constituyentes Amanda Reece (2024). También tenemos a Sean Wood trabajando con
nosotros a tiempo parcial y, mas recientemente, a Leah Hughes como la primera becaria de nuestra Oficina.

Juntos, hemos estado trabajando para llevar a cabo nuestra
importante mision:

. . Nuestro numero de reuniones y llamadas telefdnicas
Servir como recurso para personas y familias.

con personas y familiares

Trabajar con personas y familias para mejorar el 2020 2021 2022 2023 2024

sistema de atencién para personas con 462 707 996 1,149 1,312

discapacidades.
(estimacion)
Garantizar que la voz de las personas y las familias
se escuche de forma significativa en las decisiones
que les afectan directamente, asi como en debates de politicas mas amplios.
Pero como se trata de una nueva oficina, eso ha significado ofrecer asistencia en tiempo real a las personas que la necesitan,
a la vez que desarrollamos una base sélida para el futuro: “construir el avién mientras lo volamos”, como dice el dicho.

De hecho, hemos tenido mucho cuidado de desarrollar nuestra oficina de una manera que proporcione un “valor afiadido” al
trabajo de nuestros colegas en otras oficinas gubernamentales estatales y a las vidas de las personas a las que ayudamos. A
veces como asesores. A veces como defensores. Siempre como socios y recursos, a menudo compartiendo informacion entre
aquellos que trabajan en nuestro sistema de atencion y aquellos que dependen de él. Y dandonos cuenta de la importancia
de un toque personal, especialmente con los problemas de servicio humano; hemos pasado tanto tiempo como nos fue
posible trabajando cara a cara con personas y familias y, siempre que fue posible, visitandolas donde viven, aprenden,
trabajan y socializan.

Profesional y personalmente, nuestro trabajo es un trabajo de amor para nosotros. Los problemas suelen ser dificiles. Las
situaciones que nos han llamado la atenciéon a menudo tienen una carga emocional. Tenemos un profundo sentido de mision,
y compartimos el sentido de urgencia que sienten las personas y las familias que vienen a nosotros. Esto es lo que nos ayuda
a ser eficientes. Esto es lo que nos hace avanzar.

De acuerdo con la legislacidn vigente, el Defensor debe “emitir un informe por escrito anualmente al Comisionado de
Servicios Humanos y al Comisionado de Nifios y Familias. El informe incluira un resumen de los servicios que el defensor
proporciond durante el afio, y cualquier recomendacién especifica que el defensor considere apropiada y necesaria en
relacion con la implementacién de procedimientos por parte del estado con respecto a la prestacién de servicios y apoyo a
personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo. El Defensor también emitira el informe preparado de
conformidad con la subseccién a. de esta seccidn al gobernador y de conformidad con la seccion 2 de P.L.1991, c.164
(C.52:14-19.1) a la Legislatura”.

Este es ese informe.


https://www.billtrack50.com/BillDetail/744635
https://www.billtrack50.com/BillDetail/744635
https://nj.gov/governor/news/news/562018/approved/20180419c_ombudsman.shtml
https://nj.gov/governor/news/news/562018/approved/20180419c_ombudsman.shtml
https://www.disabilityombudsman.nj.gov/njombudsman-bio.shtml
https://www.disabilityombudsman.nj.gov/deputy-director-bio.shtml
https://nj.gov/treasury/njombudsman/operations-outreach-managerbio.shtml
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/intake-coordinatorbio.shtml
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/constituent-relations-coordinator-bio.shtml
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Resumen de servicios prestados en 2024
El afo de un vistazo

A lo largo de 2024, el trabajo de nuestra Oficina continud impulsado y guiado por nuestro profundo sentido de misién y
sentido de urgencia. La mayoria de las personas que se pusieron en contacto con nuestra oficina necesitaban algo con prisa.
Respuestas a preguntas urgentes. Asesoramiento sobre asuntos urgentes. Asistencia para navegar situaciones urgentes. Y, en
la medida de nuestras posibilidades, respondimos de la misma manera.

Nuestro equipo se mantuvo pequefio, pero ocupado con todos nosotros, directamente y personalmente, atendiendo a miles
de habitantes de Nueva Jersey con discapacidades y sus familias.

La mayor parte de nuestro tiempo se dedico a resolver situaciones con personas, respondiendo preguntas, proporcionando
informacidén, explicando politicas, haciendo conexiones y derivaciones, elaborando estrategias, y facilitando comunicaciones.
Esto se hizo a través de correos electrdnicos, conversaciones telefdnicas, reuniones virtuales y visitas en persona.

De hecho, siempre que fue posible, continuamos reuniéndonos con personas en sus hogares y comunidades, algo que
permite una conversacion mas significativa sin sobrecargar a las personas y familias con los viajes a nuestra oficina en
Trenton.

Ademas, estas visitas en persona nos proporcionan una perspectiva personal y valiosa Unica, una que nos permite
comprender mejor sus desafios y oportunidades, y servirles mejor. Hablamos cara a cara. Conocemos a otros miembros de la
familia. Tenemos la oportunidad de ver, escuchar y sentir sus experiencias de vida de una manera que no es posible a través
de correos electrdnicos o llamadas telefénicas.

Del mismo modo, el afio pasado pasamos una buena cantidad de tiempo trabajando directamente con nuestro gobierno,
organizacion de defensa y colegas de agencias de proveedores. De forma similar a nuestro enfoque hacia las personas y las
familias, trabajamos individualmente con nuestros compafieros, reuniéndonos en persona siempre que fue posible,
poniéndonos siempre a disposicidn para responder preguntas, hablar sobre situaciones y participar en debates sobre
politicas.

Actuamos como un nexo entre los responsables de la toma de decisiones y aquellos afectados por sus decisiones, a menudo
utilizamos nuestra posicion distintiva en el sistema de atencion para facilitar la comunicacién entre personas, familias,
funcionarios gubernamentales y otras partes interesadas. A veces a través de correos electrénicos o llamadas telefdnicas. A
veces a través de reuniones virtuales o presenciales. Hicimos todo lo posible para fomentar y apoyar la comunicacién entre
todas las personas implicadas en situaciones o consideraciones politicas concretas. De hecho, nuestra Oficina sigue dando
prioridad a una comunicacion clara y constructiva con todas las partes interesadas, y entre ellas.

Aunque el mandato de nuestra Oficina se centra en personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo y sus familias,
el afo pasado, como en afios anteriores, intentamos ayudar a cualquier persona con cualquier tipo de discapacidad. De
hecho, tenemos un edicto extraoficial en el lugar de trabajo para intentar ayudar a cualquier persona que se presente ante
nosotros.

A lo largo del aio, trabajamos con personas y familias en todo nuestro estado sobre una amplia gama de temas, entre ellos:

Abuso y negligencia Servicios para adultos Servicios para nifios Derechos Civiles/Derechos Humanos
Necesidades médicas complejas Justicia penal Salud dental Educacidn/Transporte de estudiantes
Elecciones/Accesibilidad para votar Empleo Explotacion financiera Planificacion financiera

Programas de asistencia general Tutela Hospitales/Atencidn aguda Vivienda

Cuidados a largo plazo/Hogares de ancianos  Atencidn administrada Medicaid Medicare

Salud mental Licencias de vehiculos motorizados/Tarjetas de identificacion Salud fisica Enfermeria de servicio privado
Seguro privado Seguridad publica Autodefensa Autodireccion

Comportamiento desafiante grave Seguro Social Transporte Desempleo

Capacidad de trabajo Fuerza laboral/Personal

Y, de nuevo, con mayor frecuencia, este trabajo implicaba ayudarles a navegar por situaciones urgentes.
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Ademas de nuestro trabajo individual con personas, familias y otras partes interesadas, participamos en numerosas
reuniones y eventos, y participamos en muchas iniciativas. De hecho, en la medida de lo posible, continuamos intentando
aceptar todas y cada una de las invitaciones para asistir a reuniones, eventos y otras oportunidades de interactuar con
personas en persona.

En consecuencia, a lo largo de 2024:

Trabajamos diariamente con colegas en toda la rama ejecutiva del estado, incluidos los Departamentos de Nifios y
Familias, Asuntos Comunitarios (Vivienda), Correccionales, Educacién, Salud, Servicios Humanos, Trabajo, Ley y
Seguridad Publica, estado, Tesoreria, Transporte y la Comision de Vehiculos Motorizados.

Participamos en una serie de reuniones de grupos de trabajo interinstitucionales para analizar problemas de
discapacidad, organizadas y auspiciadas por la Oficina de Politicas del Gobernador.

Trabajamos regularmente con los legisladores estatales y sus empleados, para brindar apoyo a sus electores y
colaborar con ellos en cuestiones de politica.

Trabajamos estrechamente con la junta y el personal del Consejo de Nueva Jersey para Discapacidades del
Desarrollo (NJCDD) y participamos en varias reuniones e iniciativas con ellos, incluidas comunicaciones periddicas
con la directora ejecutiva Mercedes Witowsky.

Trabajamos estrechamente con nuestros colegas de Disability Rights New Jersey (DRNJ), incluidas comunicaciones
periddicas con la directora ejecutiva Gwen Orlowski y su personal.

Trabajamos estrechamente con el liderazgo de Autism New Jersey, la directora ejecutiva Suzanne Buchanan y su
equipo. También participamos en la 42.2 conferencia anual de Autism New Jersey, asi como en dos nuevas iniciativas
dirigidas por la organizacidn: una centrada en la aplicacion de la ley y otra centrada en el acceso a la atencion
médica.

Participamos en reuniones periddicas del comité directivo del Fiscal General para fortalecer la coordinacidon entre los
agentes del orden publico y los miembros de la comunidad de salud mental y otras necesidades especiales.

Participamos en reuniones periddicas del Grupo de Nueva Jersey para necesidades de acceso e integracidn en
emergencias y desastres (NJ GAINED), un consejo asesor de la Oficina de Gestidn de Emergencias de Nueva Jersey.

Participamos en varias reuniones del Consejo Estatal de Nueva Jersey para la Vida Independiente y trabajamos en
estrecha colaboracion con varios lideres de los Centros para la Vida Independiente de Nueva Jersey.

Participamos en un evento educativo para votantes organizado por Heightened Independence and Progress en
Hackensack.

Participamos en una sesién grupal de apoyo de DAWN Center for Independent Living.

Participamos en multiples reuniones de los Consejos Regionales de Planificacion de Apoyo Familiar del NJCDD y
estuvimos presentamos en una reunion del Consejo Regional de Planificacion de Apoyo Familiar n.2 1.

Participamos en varias reuniones de la Red de Defensa de las Discapacidades del Desarrollo (DDAN) del NJCDD: el
Comité de Servicios de Apoyo Familiar para Nifios y Jévenes, asi como el Comité de Servicios Centrados en la
Persona.

Participamos en multiples reuniones de New Jersey Association of County Disability Services y trabajamos
estrechamente con varios de sus miembros para apoyar a los residentes en sus respectivos condados.

Participamos en reuniones trimestrales de New Jersey Legislative Disability Caucus.
Participamos en multiples reuniones de la Red Estatal de Autodefensa de The Arc of New Jersey, incluido su 18.°

almuerzo anual de primavera, su 40.° almuerzo anual de otofio y reuniones con cada uno de los 5 consejos
regionales.


https://njcdd.org/
https://njcdd.org/
https://disabilityrightsnj.org/
https://www.autismnj.org/
https://autismnj.org/awareness/law-enforcement/
https://autismnj.org/news/first-meeting-of-the-autism-new-jersey-healthcare-consortium/
https://autismnj.org/news/first-meeting-of-the-autism-new-jersey-healthcare-consortium/
https://www.nj.gov/oag/dcj/agguide/directives/ag-Directive-2020-14_County-Working-Groups-and-Statewide-Steering-Committee.pdf
https://www.njsilc.org/
https://www.njsilc.org/centers-for-independent-living-by-county.html
https://www.hipcil.org/
https://dawncil.org/
https://njcdd.org/the-regional-family-support-planning-councils/
https://njcdd.org/legislative-disability-caucus/
https://www.arcnj.org/programs/njsap/
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Participamos en el Carnaval de primavera anual para nifios con necesidades especiales, que se celebra en
Drumthwacket, la residencia oficial del gobernador en Princeton.

Nos reunimos con el liderazgo de Parents with a Plan, una organizacion sin fines de lucro que se enfoca en gestionar
viviendas de apoyo centradas en las personas.

Nos reunimos en multiples ocasiones con el liderazgo del Centro de Justicia de Nueva York para la proteccién de las
personas con necesidades especiales.

Participamos en multiples ferias de recursos, incluida una organizada conjuntamente por el Distrito Escolar de
Servicios Especiales del Condado de Gloucester y SPWA Services en Sewell, una organizada por la South Bergen
Jointure Commission en Lodi, la Feria Anual de Recursos de Salud Mental del Condado de Camden en Collingswood y
la Feria de Transicién de la Asociacidon de Administradores de Educacidn Especial de Nueva Jersey en Paramus.

Participamos en la Exposicidon Anual de Abilities en el Centro de Convenciones y Exposiciones de Nueva Jersey en
Edison.

Participamos en un evento para reconocer el Dia de las Enfermedades Raras organizado por Rare Action Network.
Participamos en el Retiro Anual del Grupo de Apoyo al Autismo organizado por Nassan's Place en West Orange.
Participamos en un taller de gestién y amenazas conductuales en el condado de Bergen.

Participamos en reuniones del equipo de accién estatal “Envisioning Your Best Life at All Stages”.

Visitamos Studio Route 29 en Frenchtown en dos ocasiones: una para una reunion y otra para una proyeccion de
Patrice — The Movie de Bridges Support Coordination.

Visitamos el Programa de Habilitacion Diurna Thrive de la Comision de Servicios Educativos del Condado de
Hunterdon en Califon.

Participamos en la conmemoracién del 40.° aniversario del Programa de Asistencia para el Transporte para Personas
Mayores y Residentes con Discapacidades de NJ Transit.

Participamos en el simposio Finally Home NJ organizado por Values into Action.

Participamos en un evento comunitario de los Juegos Olimpicos Especiales de Nueva Jersey en el campus de Johnson
& Johnson.

Participamos en un foro de garantia de calidad de la Alianza para la Mejora de los Ciudadanos con Discapacidades.
Participamos en programas organizados por comités de “Access-for-All” en Ridgewood, Hillsdale y Mahwah.

Participamos en “Black Impact Summit”, un evento “dirigido a abordar y superar las barreras a las que se enfrentan
los residentes negros de Nueva Jersey con discapacidades intelectuales y del desarrollo” y sus familias.

Participamos en la gran inauguracién del Centro de Logros de New Concepts for Living en Paramus.

Participamos en la segunda conferencia anual sobre salud y bienestar organizada por Bancroft y Cooper University
Health Care.

Participamos en la carrera/caminata anual de 5 k de Children’s Aid and Family Services.
Participamos en el evento “National Night Out for Everyone” del condado de Union en Cranford.

Participamos en el juego anual de softball de Progressive Center for Independent Living en Hamilton.


https://drumthwacket.org/visit/spring-carnival/
https://www.parentswithaplan.org/
https://www.justicecenter.ny.gov/
https://www.justicecenter.ny.gov/
https://www.gcsssd.org/
https://www.gcsssd.org/
https://www.spwaservices.org/
https://www.njsbjc.org/
https://www.njsbjc.org/
https://www.nj.gov/humanservices/dds/documents/events/2024/Camden_Co._Resource_Fair_October_2024_flyer.pdf
https://njseaa.bergen.org/njseaa-home
https://www.abilities.com/newyork/
https://rareaction.org/
https://www.nassansplace.org/
https://studioroute29.org/
https://www.patricethemovie.com/
https://www.facebook.com/bridgesnj/
https://www.hunterdonesc.org/hcesc/Adult%20Programs/THRIVE%20DAY%20HABILITATION/
https://valuesintoaction.org/
https://www.sonj.org/
https://www.abcdnj.org/
https://www.njblackdisability.org/black-impact-summit/
https://ncfl.net/our-services/achievement-center/
https://www.bancroft.org/
https://www.cooperhealth.org/
https://www.cooperhealth.org/
https://cafsnj.org/
https://ucnj.org/press-releases/public-info/2024/07/30/union-county-national-night-out-for-everyone-the-first-of-its-kind-inclusive-celebration-for-all/
https://www.pcil.org/

Informe del Defensor de Nueva Jersey de 2024 13
Participamos en reuniones del capitulo de Nueva Jersey del Consejo Nacional sobre Autismo Grave.
Participamos en una reunién de “Transitions Partnership” organizada por Employment Horizons en Cedar Knolls.
Participamos en una “Conferencia de Cuidadores” organizada por el condado de Middlesex en Edison.

Organizamos conjuntamente y participamos en reuniones trimestrales con Public Partnerships (autodireccion), la
Divisién de Discapacidades del Desarrollo de Nueva Jersey y personas/familias.

Asistimos a una ceremonia de graduacién de Partners in Policymaking.

Asistimos a un evento del Dia de la Madre organizado por Mom2Mom, un programa de linea de ayuda de apoyo
familiar.

Asistimos al concierto de primavera del coro de Inroads to Opportunities y a la graduacion en Roselle.

Asistimos a un evento musical al aire libre organizado por HomelLife 21, una organizacion sin fines de lucro que
brinda apoyo a adultos con autismo profundo.

Asistimos a la graduacion de Summit House en la secundaria Northern Valley Regional High School en Norwood.
Asistimos a una graduacién de Project Search Gloucester County en Turnersville.
Asistimos a la graduacidn del Programa de Transicién STEPPS en Ridgewood.

Asistimos a una barbacoa anual organizada por Bergen County United Way y Madeline Corporation para residentes y
familias en Florham Park.

Asistimos a una jornada de puertas abiertas de la Red de Defensa de Padres SPAN en Newark.
Asistimos a una proyeccion de la pelicula “Patrice: The Movie” en Montclair.
Asistimos a la celebracion del 30.2 aniversario de Disability Rights New Jersey en West Windsor.

Asistimos a una presentacién de Jordyn Zimmerman (educadora/defensora de discapacidad) como parte del
Programa de Conferencias Distinguidas de la Universidad de Montclair.

Asistimos a la Conferencia Médica de Arc of New Jersey en New Brunswick.

Organizamos un seminario web “Transiciones” con colegas de toda la Administracidn: colegas de los Departamentos
de Nifios y Familias, Educacion, Servicios Humanos, y Trabajo y Desarrollo de la Fuerza Laboral.

Asistimos a una proyeccion de una pelicula sobre salud reproductiva en el Centro Regional Integrado para
Necesidades Especiales (RISN) Rowan-Virtua en Sewell.

Nos reunimos con el liderazgo de la Asociacidon Nacional de Profesionales de Apoyo Directo.

Visitamos al liderazgo y a los participantes de la Clinica de Baloncesto de St Joseph’s Church para adultos con
autismo en Maplewood.


https://www.ncsa-nj.org/
https://www.ehorizons.org/
https://boggscenter.rwjms.rutgers.edu/training-and-consultation/partners-in-policymaking
https://mom2mom.us.com/
https://www.inroadsto.org/
https://www.homelife21.org/
https://vrp.nvnet.org/o/nvcrp/page/summit-house
https://www.gcsssd.org/apps/pages/index.jsp?uREC_ID=575014&type=d
https://www.rpsnj.us/o/stepss
https://www.bcuw.org/
https://www.madelinecorp.com/
https://spanadvocacy.org/
https://www.patricethemovie.com/
https://disabilityrightsnj.org/
https://www.jordynzimmerman.com/
https://www.arcnj.org/
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/transition.shtml
https://centers.rowanmedicine.com/risn/
https://centers.rowanmedicine.com/risn/
https://nadsp.org/
https://abc7ny.com/autism-st-josephs-high-school-basketball-program-maplewood/13321778/
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Ofreci una presentacion en la Conferencia de la Region 7 de la organizacidn Self-Advocates Becoming Empowered
(SABE).

Ofreci una presentacion en la conferencia de 2024 Intellectual/Developmental Disabilities Youth Transition
Conference y participé en la conversacion de “conclusién” de la conferencia.

Di mis comentarios en el evento “Make the Disability Vote Count” organizado por Alliance Center for Independence
en Trenton.

Di mis comentarios en el desfile de moda del sexto aniversario de Heritage organizado por Padres de Adultos con
Discapacidades del Condado de Passaic (PACOPAD) en Montclair y asisti a la fiesta navideria del grupo.

Di mis comentarios en una conferencia de vivienda organizada por el Centro de Politica Publica Steve Sweeney de
Rowan University en Glassboro.

Di mis comentarios en un desfile de moda organizado por Progressive Comprehensive Services en Whippany.
Di mis comentarios en la reuniéon de la Asociacién de Carceles del Condado de Nueva Jersey en Atlantic City.
Di mis comentarios en la gala anual de Wally N Zavy en Union.

Di mis comentarios en una conferencia autodirigida organizada por Collaborative for Citizen Directed Supports en
The College of New Jersey en Ewing.

Di mis comentarios en la reunién anual de ASAH en Atlantic City.

Di mis comentarios y participé en una conversacion en una reunién del Centro para Lideres de Defensa de
Community Options en Denville.

He testificado durante una audiencia del Comité del Senado de Nueva Jersey para la Salud y los Servicios Humanos.

Nuestra Oficina participé en historias de medios de comunicacion sobre varios temas, como una serie de Star Ledger
sobre abuso y negligencia en hogares grupales con licencia estatal, y una historia de NJ Spotlight sobre viviendas.

Ademas, tuvimos mas de 1,300 reuniones y llamadas telefonicas con personas y familias, a menudo participando
junto a ellas en numerosas reuniones con otras partes interesadas:

- Reuniones del Programa de Educacién Individualizada (IEP)
- Reuniones del equipo familiar infantil (CFT)

- Reuniones del equipo de tratamiento

- Reuniones del equipo interdisciplinario (IDT)

- Reuniones del Comité de Derechos Humanos

- Conferencias de apelacion de elegibilidad

- Reuniones de la herramienta de evaluacién integral de Nueva Jersey (NJCAT)
- Reuniones con otros funcionarios de la Administracién

- Reuniones con legisladores y personal

- Reuniones con proveedores

- Reuniones con educadores


https://www.facebook.com/people/Self-Advocates-Becoming-Empowered-SABE/61551523277439/
https://www.njyouthtransition.life/
https://www.njyouthtransition.life/
https://www.adacil.org/
https://pacopad.org/
https://pacopad.org/
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/documents/pdf/RowanHousingConferenceRemarks.pdf
https://www.progressivecsllc.com/
https://njcjwa.org/sponsors.html
https://wallynzavys.org/
https://www.thecollaborativenj.org/
https://www.asah.org/
https://www.comop.org/get-involved/advocacy/center-for-advocacy-leaders/
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/documents/legislative/Disability%20Ombudsman%20Testimony%20-%20December%202024.pdf
https://nj.gov/treasury/njombudsman/newsroom.shtml
https://www.nj.com/opinion/2024/02/demand-better-oversight-of-homes-for-the-disabled-editorial.html?outputType=amp
https://www.njspotlightnews.org/video/housing-crisis-for-some-adults-with-disabilities/
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Ademas, hicimos algunos cambios importantes dentro de nuestra oficina, por ejemplo:

Incorporamos al quinto miembro de tiempo completo de nuestro equipo, Amanda Reece, como coordinadora de
Relaciones con los Constituyentes de nuestra Oficina, quien trajo consigo una valiosa combinacidn de energia,
experiencia y compromiso.

Incorporamos al primer miembro de nuestro equipo a tiempo parcial, Sean Wood, quien trajo consigo una valiosa
mezcla de energia, perspectiva y experiencia, y que nos proporciond apoyo a cada uno de nosotros.

Implementamos y operamos nuestra base de datos personalizada, que pronto nos permitird compartir datos
significativos con colegas y el publico en general. De hecho, durante este segundo afio de implementacion,
dedicamos tiempo y recursos a refinar nuestro proceso de admisidn, a construir ain mas una taxonomia de
preocupaciones que nos informaron personas y familias, y a refinar nuestras definiciones de servicio.
Desafortunadamente, las limitaciones de personal y presupuesto, combinadas con un aumento en las solicitudes de
asistencia, dieron como resultado un menor progreso en este frente.

Seguimos utilizando nuestras presencias en redes sociales en Facebook y LinkedIn para compartir informacién
importante con el publico.

Continuamos construyendo el sitio web de nuestra oficina en un recurso mas integral para personas y familias.

Y, por ultimo, seguimos priorizando la formacién para todos nosotros en la Oficina. El afio pasado, ademas de participar en la
mayor cantidad posible de seminarios web sobre diversos temas, participamos en una capacitacion mas formal de 339 horas
combinadas sobre varios temas, organizada por varias organizaciones:

Arc of New Jersey

Autism New Jersey

Autism Science Foundation

Autism Speaks

Bergen County Special Services Cape Resource Center

Proyecto de Ley de Salud Comunitaria (Community Health Law Project, CHLP)

Proyecto de Educacion sobre la Vida en la Comunidad (Community Living Education Project, CLEP)
Disability Rights New Jersey

Servicio de Asesoramiento de Empleados

Sistema de Atencidn Infantil (Children’s System of Care, CSOC) de Nueva Jersey

Consejo de Discapacidades del Desarrollo (Council of Developmental Disabilities, NJCDD) de Nueva Jersey
Division de Discapacidades del Desarrollo (Division of Developmental Disabilities, DDD) de Nueva Jersey
Divisidn de Servicios Vocacionales y de Rehabilitacidn (Division of Vocational and Rehabilitation Services,
DVRS) de Nueva Jersey

Biblioteca Estatal de Nueva Jersey

Northeast ADA Center


https://www.facebook.com/OmbudsmanIntellectualDevelopmentalDisabilities/
https://www.linkedin.com/company/nj-ombudsman-for-individuals-with-intellectual-or-developmental-disabilities-and-their-families/
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/
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OBSERVACIONES/RECOMENDACIONES

Un cuento de dos sistemas

En cada uno de nuestros informes anteriores, he afirmado que el sistema de atencion de Nueva Jersey para personas con
discapacidades es una historia de dos sistemas: uno bueno, uno no lo suficientemente bueno. Después de siete afios en este
puesto, sé que es innegablemente cierto.

De hecho, nos recuerdan constantemente las fortalezas del sistema, y los enormes recursos disponibles para las personas y
las familias. Las personas buenas y trabajadoras, dentro y fuera del gobierno, que han dedicado gran parte de su vida
profesional a servir a otros. Las buenas organizaciones impulsadas por una misién que se comprometen a proporcionar apoyo
y servicios. Y la sélida y bien financiada combinacién de programas estatales y locales disponibles para nifos, adultos y
familias.

Sin embargo, también se nos recuerda constantemente que esos recursos no estan disponibles para todos los que los
necesitan y los merecen; que los desafios sistémicos y especificos del problema a menudo impiden que las personas con
discapacidades vivan vidas seguras, saludables y plenas en la comunidad. De hecho, la mayor parte de nuestro trabajo
involucra a personas y familias que caen en las grietas de nuestro sistema. Nifios que no reciben tratamientos vitales o a los
que se les niega una educacion de calidad. Adultos que viven en entornos subestandar o a los que se les niega el apoyo tan
necesario. Las familias tienen que luchar sin descanso para proteger a sus seres queridos contra un sistema que no es por
completo amable o amistoso con las familias.

Observaciones y recomendaciones sistémicas

En nuestro primer informe anual (2019), ofreci algunas observaciones generales, describiendo tanto los desafios como las
oportunidades asociadas a ellos. En este informe, estoy revisando algunas de esas observaciones, porque francamente, los
desafios y las oportunidades siguen siendo los mismos.

La necesidad de empatia

Para muchas personas, vivir con una discapacidad de por vida puede ser traumatizante. Ademas de cualquier desafio y estrés
que presente la propia discapacidad, las personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo también suelen soportar
una mezcla continua y devastadora de abuso: fisico, sexual, emocional, médico o financiero. De hecho, a menudo sufren este
abuso en proporciones mas altas que la poblacién general.

Ademas, las personas y los miembros de su familia a menudo soportan una forma continua, insidiosa y psicoldgica de abuso
de muchas de las personas en sus vidas, incluidos funcionarios escolares, funcionarios del gobierno, profesionales médicos,
abogados, personal de agencias de proveedores, personal de organizaciones de atencién administrada e incluso, a veces,
familiares, amigos y colegas. El desprecio. La falta de respeto. La condescendencia. La indiferencia. La exclusién. La
discriminacion. La humillacion. El juicio. La culpa. El acoso. Las miradas curiosas. Las miradas de desaprobacidn. El gaslighting.
El ghosting. Y muchas otras indignidades y formas de maltrato

nocivas.

Para muchas personas con discapacidades y sus familiares, el e e reei et e il 2 paery il
abuso psicoldgico es una realidad persistente y amenazante
en sus vidas, una que se expresa en una serie de
acontecimientos adversos y experiencias permanentes. Por lo Un progenitor que hace referencia aa forma en que el personal de 2 agencia le habla con
tanto, no resulta sorpresivo que muchas de ellas sientan los

efectos del trastorno de estrés postraumatico (TEPT).

“Te desgasta todos los dias... Te disminuyen.”

Marzo de 2025

En adelante, como minimo, todos los que trabajamos en el espacio de la discapacidad debemos entender esto y debemos
abordar nuestro trabajo con una mayor sensibilidad. De hecho, la empatia deberia ser un requisito laboral. Empatia por la
persona. Empatia por su familia. La atencién informada sobre el trauma debe ser una formacién necesaria para todo el
personal de primera linea dentro y fuera del gobierno. En lugar de ser parte del problema al sumarnos al trauma de las
personas, debemos ser parte de la solucién proporcionando un alivio muy necesario y merecido.


https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/documents/2018-Annual-Report.pdf
https://disabilityjustice.org/justice-denied/abuse-and-exploitation/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK207195/
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La necesidad de flexibilidad

Para muchas personas, nuestro sistema de cuidado es demasiado rigido. Se rechazan las solicitudes de adaptaciones. Las
herramientas de evaluacion no alcanzan el objetivo. Las politicas generales se asemejan mas a la norma que a la excepcion.

Con seguridad, las politicas y reglas son ciertamente importantes, pero a veces es necesaria la flexibilidad. Esto es
especialmente cierto con respecto a los servicios humanos, porque las personas tienen necesidades y preferencias Unicas.
Siempre hay excepciones a la regla. Esto no es algo malo. Es la realidad, y debemos reconocerla y aceptarla. Es importante
destacar que hacerlo no requiere necesariamente mas dinero; solo requiere dar a las personas y familias mas voz sobre cémo
se gasta el dinero. De hecho, se podria ahorrar dinero.

En el futuro, necesitamos incorporar mas flexibilidad a nuestro sistema de atencidn para las personas con discapacidades.

Con este fin, recomiendo una revision integral de las politicas y
practicas para identificar oportunidades de enfoques mas

centrados en la persona. Dicha revisién debe incluir el enfoque Una perspectiva importante de la persona/familia
del Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey a la
autodireccion, asi como su decision del afio pasado de permitir “Propondria que la DDD me proporcionara su tarifa diaria
la inscripcién temprana en la Divisién de Discapacidades del (como si viviera en un hogar grupal) y me diera la flexibilidad
Desarrollo (DDD) solo para aquellos jévenes que planean (como un hogar grupal) de elegir el personal adecuado y
obtener educacion superior o un empleo integrado pagar para la mejor atencién para [mi hijo]”.
competitivo, una politica que ha generado inquietudes sobre la

. . .. . . Padre autodirigido de un adulto joven con discapacidades significativas
posible discriminacion contra aquellos jévenes con s

discapacidades mas significativas.

Junto con esta revision, el personal del gobierno de primera linea debe volver a orientarse y empoderarse para considerar
mas facilmente solicitudes, otorgar excepciones y hacer adaptaciones.

om
.

En pocas palabras, con cada situacion individual y familiar, nuestro objetivo deberia ser llegar al “s
La necesidad de informacion

La informacidn sobre politicas, asi como la informacidon sobre “qué” recursos existen y “cdmo” acceder mejor a ellos es
esencial. Hace posible que las personas y las familias tomen decisiones informadas sobre el apoyo y servicios disponibles para
ellos.

Sin embargo, para muchas personas es dificil llegar a dicha informacion.

A veces, la Unica informacién disponible para las personas es incompleta, contradictoria o simplemente errénea. A veces, la
informacién no esta disponible en absoluto debido a barreras lingiisticas, culturales o socioeconémicas. Y a veces las
personas simplemente “no saben lo que no saben” y, por lo tanto, nunca buscan informacién en primer lugar.

En el futuro, necesitamos que la informacidn esté mas disponible: informacion clara, actual y correcta.
En los Ultimos afios, se han dado importantes pasos; el lanzamiento de la Administracién el afio pasado de un centro integral
de discapacidad en linea es un buen ejemplo, pero hay que hacer mucho mas.

Con este fin, como minimo, deben seguirse los siguientes pasos:

Un requisito de que las politicas gubernamentales estatales estén “escritas” y facilmente disponibles para el publico,
para poner fin al juego improductivo de adivinanzas que tantas personas, familias, proveedores y demas se ven
obligados a jugar.

Una revisién mayorista de todos los sitios web relacionados con discapacidades del gobierno estatal para garantizar
que sean faciles de usar, y los mejores en términos de accesibilidad y contenido.

Un esfuerzo concertado para llegar a las comunidades desatendidas y ayudarles a garantizar que el idioma, la cultura
y el cédigo postal no sean barreras para que las personas y las familias accedan a la informacion sobre el apoyo y los
servicios disponibles.


https://www.nj.gov/humanservices/ddd/assets/documents/news/age-change-policy.pdf
https://www.nj.gov/disabilities/
https://www.nj.gov/disabilities/
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La necesidad de un sentido de urgencia

Para muchas personas, el tiempo lo es todo. Las personas y las familias a menudo se ponen en contacto con las oficinas
gubernamentales con un sentido de urgencia. Necesitan una respuesta. Necesitan una decision. Necesitan ayuda para
acceder a un programa, tratamiento o terapia. Necesitan ayuda para afrontar una crisis. Y lo necesitan ahora, no la préxima
semana, el proximo mes o el préximo afo.

Hemos destacado repetidamente este sentido de urgencia en nuestros informes anuales, porque es muy importante, pero a
menudo falta en la respuesta de los funcionarios del gobierno, que no parecen "entenderlo" o no parecen preocuparse
mucho por él. En cualquier caso, a menudo se les pide a las personas y a las familias que esperen... eso es, si al menos reciben
una respuesta.

Por supuesto, algunas cosas llevan tiempo, pero, como minimo,
debemos comprender ese sentido de urgencia y responder en
consecuencia con la combinacion adecuada de gravedad y Una perspectiva importante de la persona/familia
sensibilidad. Necesitamos comprender que muchas personas con
discapacidades y sus familias no solo experimentan las presiones
y el estrés diarios que todos enfrentamos, sino que también
deben sortear continuamente los desafios asociados a la propia
discapacidad: los desafios fisicos, emocionales y financieros que a
menudo surgen de la discapacidad. Para muchos de ellos, no hay
fines de semana. Para muchos de ellos, las vacaciones y los
veranos son solo momentos en los que las oficinas
gubernamentales estdn cerradas o son aun menos receptivas.

“Sé que dijo que en este momento solo tenemos que
“sentarnos y esperar”, pero tiene que haber algo mas que se
pueda hacer.

Pedirnos que “nos sentemos y esperemos” a que nuestro
hijo haga un dafio irreversible en su cerebro por golpearse y
golpearse la cabeza no es una opcidn viable. Realmente
necesitamos pensar juntos y empezar a tener ideas
En el futuro, como minimo, debemos comprender, aceptar y innovadoras”.
compartir un sentido de urgencia, algo que se logra mejor a

. d | .z | Progenitor de un nifio de 9 afios con un comportamiento desafiante grave
traves de la conexion persona . Escribe al gerente de Atencion Familiar después de estar en crisis durante

aproximadamente un afio
En adelante, ofrecemos dos sugerencias, ambas incluidas en [Mavolcel2028

informes anteriores:

Los responsables politicos del gobierno deben pasar mas tiempo con las personas con discapacidades y sus
familias.

De hecho, deberia ser un requisito de trabajo. Necesitan conocer y comprender mejor a las personas que reciben el
impacto de sus politicas. Esto no significa hacer discursos para grandes audiencias. Esto no significa detenerse en
eventos grandes. Esto significa pasar tiempo de calidad, individualizado con personas y familias, visitando a personas
donde viven, trabajan, estudian o socializan y escuchando en lugar de hablar.

Mas personas con experiencia en discapacidad vivida deben ocupar puestos de primera linea y de formulacion de
politicas. Con seguridad, sé que muchos de nuestros comparieros de otras oficinas gubernamentales estatales
tienen su propia experiencia personal con la discapacidad y también sé que una persona no necesita haber vivido la
experiencia para ser un buen oyente o un buen responsable de formular politicas. Pero también sé que las personas
con experiencia personal y vivida entienden y responden a la discapacidad de forma diferente, y deberian formar
parte de cualquier conversacion sobre formulacion de politicas, si no la conducen.

La necesidad de simplicidad

Para muchas personas, nuestro sistema de atencidn para personas con discapacidades es demasiado confuso. Hay muchos
programas con muchos nombres y muchos acrénimos ofrecidos por muchas oficinas en muchos departamentos con muchos
plazos, requisitos y criterios de elegibilidad diferentes. Y para que las cosas sean aun mas confusas, todo parece seguir
cambiando.

Sin duda, esta complejidad es una de las mayores barreras que impiden a las personas acceder a apoyo y a los servicios que
necesitan y merecen. Es una de las razones por las que muchas personas y familias se sienten tan abrumadas.

En el futuro, debemos simplificar el sistema.

En mi primer informe anual, en 2019, sugeri que emprendiéramos “una revision integral del tipo de presupuesto de base cero
del sistema de servicios y apoyo del estado para personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo”. Comenzando
con un trozo de papel en blanco figurativo, debemos explorar formas de optimizar el sistema, para hacerlo mas eficiente y
mas eficaz.” Afios mas tarde, mantengo esa sugerencia.
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Una revisidn de este tipo no solo daria lugar a un sistema de atencidn mas sélido, uno mas ajustado a las necesidades
actuales de las personas y las familias, sino que también daria lugar a un sistema mas simplificado, mas rentable y mas facil
de usar. Podrian eliminarse politicas y programas obsoletos. Los servicios y el apoyo necesarios podrian estar mejor
financiados. Y el laberinto de los procesos estatales, del condado y municipales podria actualizarse y simplificarse.

De hecho, dicha revisién proporcionaria una oportunidad para disefiar un sistema de atencidn para personas con
discapacidades que tenga sentido y ahorre dinero. Hablo mas sobre esto en la Postdata de este informe.

La necesidad de transparencia

Para muchas personas, el sistema carece de transparencia. Se toman decisiones. Se desarrollan politicas. Se gasta dinero. Se
llevan a cabo investigaciones. A menudo sin su aporte o conocimiento. A menudo en contra de sus intereses.

Es una sensacion inquietante para muchas personas, una que genera desconfianza hacia todos los involucrados. Y sin
confianza, el sistema se debilita.

La necesidad de mayor transparencia es muy real y en todo el sistema:

para ayudar a garantizar que las decisiones tomadas se informen y ejecuten correctamente;

para aumentar la responsabilidad de las personas implicadas; y

para ayudar a restaurar y mantener la confianza.
De hecho, la transparencia puede ser la mejor medida para generar confianza para las personas, las familias y todos los
demas implicados.

A partir de nuestra experiencia, estas son las cuatro areas principales que requieren mucha mas transparencia (en ningin
orden en particular):

Toma de decisiones/Formulacién de politicas: Debe haber
mucha mds transparencia con respecto a la toma de decisiones y

a la formulacién de politicas por parte de los distritos escolares Una perspectiva importante de la persona/familia
locales y los departamentos gubernamentales estatales, tanto en

los procesos como en los resultados. Y de nuevo, deberia haber “Prefiero tenerlo por escrito para poder volver y volver a
un requisito de que todas las politicas estén mas facilmente leer en el futuro si es necesario, en lugar de una llamada
disponibles para el publico en general. De hecho, todo deberia telefdénica”.

estar por escrito.

Investigaciones: Debe haber mucha mas transparencia con Padre de un joven en el sistema infantil

. . . . . M de 2025
respecto a las investigaciones de abuso, negligencia y muertes arzo e

inesperadas en residencias con licencia estatal, tanto en los

procesos como en los resultados. Es necesario saber mucho mas

sobre “quién” es entrevistado, “cdémo” es entrevistado, las preguntas formuladas y la informacion solicitada. Y los informes de
investigacion finales deben estar mas facilmente disponibles para los implicados, es decir, para la persona o su tutor, una practica
similar a la que existe en Nueva York.

Organizacion de atencion administrada (MCO): Debe haber mucha mds transparencia con respecto a la forma en que se toman
las decisiones y en que las empresas privadas gastan el dinero en el centro del programa multimillonario Medicaid de Nueva
Jersey. Ademas, las organizaciones de atencién administrada (Managed Care Organization, MCO) deben poner todo por escrito.
Agencias de proveedores residenciales: debe haber mucha mas transparencia con respecto a la forma en que las agencias de
proveedores residenciales privados gastan dinero publico, asi como la forma en que gastan los fondos personales que les confian
sus residentes. De hecho, creo que la transparencia es aun mas importante que los limites y directivas similares relacionadas con
la compensacidn ejecutiva y el gasto general de la agencia. Todos necesitamos saber cémo se gasta el dinero... y cémo no se
gasta. También debe haber mucha mas transparencia con respecto a las historias clinicas y notas de agencias de los residentes.
Las personas o sus tutores deben tener acceso a toda su informacién personal disponible para las agencias proveedoras.


https://www.justicecenter.ny.gov/system/files/documents/2020/03/51800-jonathans-law.pdf
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Transparencia de agencia de proveedor residencial en perspectiva

Desde 2017, el presupuesto del Programa de Atencidn a la Comunidad del Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey ha aumentado en

aproximadamente un 200 %.
Sin embargo, la inscripcién en el programa solo ha aumentado en un 21 %.

Aproximadamente dos tercios del presupuesto del programa se paga a agencias de proveedores residenciales.

HUMAN SERVICES

Actual Actual Revised
FY 2023 FY 2024 FY 2025

‘Waiver Services - Gross Budget (b)(c)(d)
Community Care Program (CCP)

Average monthly enrollment 12,291 13,026
Average cost per individual ... .. - $172,943 $213,992
Total cost ( habl $2,125,642,413 $2,787,459,792
Supports Program (SP)
Avcrage monthly enrollment 15,133 16,332
Average cost per individual 43,754 $46,351
Total p cost (matchable expendi 129,282 $757,004,532
2
yar cal
v‘g%,aao fis 511‘—'“01
© 252 ed.\O\ \\\0“es
HUMAN SERVICES em 3307 (pro™® £2.960 W

their home communities or to

pport ﬁrnding and contracts to
duals llvlng with familics or

for th ibl latis ith d
for the cligible population wil e 3 F It il acrvioos 16

and to recommend and sccurc alte

ting, 1 service! determine eligiblllty and to provide case management and
guardianship services.
9. programs designed to
dcvclop wlf-lufﬂclcncy and social competence in persons 03. Adult A Provides based day services to
with i living in the adults with dcvclapm:;ntll dhlbﬂido:n ﬂut-d w:!.l allow for
L an ult
PROGRAM CLASSIFICATIONS ive to the of the person’s personal, social
01, P " o2 < G with appr and work skills. Provides the opportunity to achicve the
private hudtudmla lnd group homes for 1 1| in an
with 1 it arcas.
declared cligible for and in need of residential pllccmem for 08. Community Services. Carrics out the responsibility for thc
whom a current vacancy does not exist or for such i ing and mpport fof the ide network of
who can better be served in nonpublic facilities. Services may services all 21
be provided to cligible ‘with 1'hc Division with to p:

i it 1 in family si i i day and in-home services designed m serve
in cases where individuals must be separated from their individuals in a setting that is the least restrictive, appropriate
natural familics, but do not require services in a congregate to their clinical nceds and closcst to their homes.
facility. Such service is also known as Community Care 99. A and t Services. Provides the lcader-
Residences. ship, administration and gencral support services necessary

02. Social Supervision and Consultation. Provides scrvices for the overall control and supervision of the Division of
i to assist with isabilitics to Developmental Disabilitics.

EVALUATION DATA

Budget
Actual Actual Revised Estimate
FY 2016 FY 2017 FY 2018 FY 2019
PROGRAM DATA
Average Monthly Census by Selected Commu:
Community Care Residence 694 628 570 512
‘Group Home/Supervised Apartment 7,647 7,735 7,810
OWnNHOME «.ovvvnviennannnnnnnns 14,886 15,984 17,130
Wailver Services - Gross lud" (b)fe
11,000 11,250 11,500
$91,835 $97,690 $98,548

$1,010,185,000 $1,099,012,500 $1,133,302,000

874 4,586 8,625

$20,457 $18,433 $19,678

$17,879,418 $84,533,738 $169,722,750

27 159 438

49 191 528

149 1,377 3,800

.......... 460 3,590 9,909

R 517 5174

271 1,171 3231

o 71 6,340 18,534

Supporied Employment . . 6 29 301 831
Transportation 339 425 1,677 4,628

Pregunta: Con una casi triplicacion del presupuesto del Programa de Atencién a la Comunidad (Community Care Program,
CCP) a casi 3 mil millones de délares y solo un pequefio aumento en la inscripcion,
éa donde va el dinero?
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Transparencia de agencia de proveedor residencial en perspectiva

La financiacion de Medicaid (contribuyente) “con cargo por servicio” es la fuente de la mayoria de los ingresos de
las agencias proveedoras.

Nonprofit Explorer JAR Nonprofits v  broadstep n

990

Filed on May 16, 2022
Primary tax return for a nonprofit’s activities,

Revenue $5,140,160

Expenses Net Income Net Assets finances, and governance
$2,465,470 $2,674,690 $5,869,898 LCULILEN  SchedulesY XML

Nonprofit Explorer > JAR Nonprofits »  Sezrch for a nonprofit

990

Filed on Feb. 28, 2022
Primary tax return for a nonprofit's activities,

Revenue $21,309,344

Expenses NetIncome Net Assets finances, and governance
$18,081,997 $3,227,347 $9,002,390 schedules¥  PDF XML

Q Nonprofits v life opportunities unlimite n

990

Filed on Oct. 11, 2022
Primary tax return for a nonprofit’s activities,
Net Assets finances, and governance

$72,613,071 schedules¥  POF XML

Revenue $84,125,198

Expenses

$70,471,942

Net Income

$13,653,256

Compensation

Key Employees and Officers Compensation Related
(Ex. Director) . $0

Assoc Ex Director Finance) 261 so

Compensation

Key Employees and Officers

_]Mecxcal Director)

-( Executive Director Mental)

$828.462

$422.228

$394.377

Compensation

Key Employees and Officers

I << - inarcie! OFicen)

_E-ecut"v.'e ViyBechmissy)

Pregunta: En un sistema de pago por servicio financiado por los contribuyentes, é¢deberian las agencias generar margenes de beneficio
tan amplios (ingresos vs. gastos)?
Pregunta: En un sistema de pago por servicio financiado por los contribuyentes, ¢cuanto deberian ganar los ejecutivos?



Informe del Defensor de Nueva Jersey de 2024 22

Observaciones y recomendaciones especificas del problema

En nuestra oficina, intentamos ayudar a personas y familias con practicamente cualquier problema que nos sea comunicado.
No siempre tenemos una respuesta, pero a menudo estamos en posicion de ayudar de alguna manera.

A continuacidn se presenta un analisis de algunos de esos problemas. No es en absoluto una lista exhaustiva, ni tampoco una
discusidén de los temas mas importantes. De hecho, cada problema es importante para alguien. Mds bien, se trata de un
debate sobre algunos de los problemas mas grandes que a menudo nos llaman la atencidn.

En cada uno de los temas que se analizan a continuaciéon, hay mucho que puede y debe hacerse. Sin embargo, no ofrezco mas
gue unas pocas recomendaciones por problema, y me doy cuenta de que la siguiente Administraciéon, como cualquier
Administracion, debe priorizar sus objetivos.

Abuso y negligencia

En octubre de 2018, uno de los lideres de la comunidad de proveedores para personas con discapacidad de Nueva Jersey se
refirid a casos de abuso y negligencia como “eventos poco frecuentes”. Aunque llevaba solo unos meses en el trabajo, me
senti confundido por la afirmacion, porque mi experiencia ya me decia lo contrario: que el abuso y la negligencia parecian
comunes y generalizados. Un par de afios después, la situacidén parecia tan tremenda que me senti obligado a incluir un
debate exhaustivo en nuestro informe anual de 2020, uno que afirmaba enfaticamente: “La gente puede no estar de acuerdo
con la prevalencia del abuso o la negligencia, pero no hay absolutamente ninguna negacion de que existe”.

Desde entonces, el abuso y la negligencia han sido un tema central en cada uno de nuestros informes. ¢Por qué? Porque el
abuso y la negligencia han sido, y siguen siendo, un enfoque central de nuestro trabajo diario. Abuso fisico. Abuso emocional.
Abuso sexual. Administracién inadecuada de medicamentos. Practicas alimentarias inadecuadas. Politicas de visitas
cuestionables. Practicas dudosas de la casa. Lesiones inexplicables. Muertes inexplicables. No pasa ni un solo dia sin que
alguien se ponga en contacto con nosotros con una acusacion de abuso y negligencia. A veces se trata de una experiencia
nueva y terrible. A menudo se trata de una situacién que no cesa.

Como indicador de esta realidad deplorable, el afio pasado, la seccidon “Cémo informar abuso y negligencia” del sitio web de
nuestra Oficina tuvo 2,313 visitantes Unicos, es decir, aquellos que visitaron la seccion por primera vez. De hecho, durante los
11 meses del afio pasado que realizamos un seguimiento de dichas métricas, al menos una persona nueva al dia visitd la
seccién de abuso y negligencia de nuestro sitio.

Sin duda, el abuso y la negligencia en entornos residenciales con licencia estatal, tanto para nifios como para adultos, ha sido
uno de los desafios mas preocupantes y persistentes que se nos ha presentado a lo largo de los afios. Una de las verdades
mas desconcertantes y exasperantes sobre esta vergonzosa realidad es que relativamente pocas personas, que trabajan
dentro del sistema, parecen dispuestas a reconocerla, mucho menos a hablar de ella.

Por supuesto, reconozco plenamente que proporcionar apoyo y servicios a personas con discapacidades intelectuales o del
desarrollo no es facil. Ya sea que esté sentado en una oficina del gobierno haciendo politicas o trabajando en un hogar de
grupo proporcionando atencion directa, las responsabilidades son desafiantes. Las exigencias son enormes. A veces, se
cometen errores.

Pero seamos claros, nada de esto es ciencia de cohetes. Evitar el abuso y la negligencia no es dificil. Conocemos las causas.
Conocemos las soluciones. Solo necesitamos la voluntad colectiva para tomar las medidas necesarias y realizar los cambios
necesarios.

Oficina del Defensor de Nueva Jersey para
Personas con Discapacidades Intelectuales o del Desarrollo y sus Familias
Pagina de recursos para denuncias de abuso y negligencia 2024

Unique Visitors 2313
Visits 2797

0 500 1000 1500 2000 2500 3000
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Para el futuro, como minimo, ofrecemos los siguientes tres conjuntos de recomendaciones:

Personal de atencion directa: sabemos que el abuso y la negligencia ocurren en hogares grupales que no tienen personal
suficiente. Sabemos que el abuso y la negligencia ocurren en hogares grupales donde el personal no recibe el pago suficiente y no
estd capacitado. Sabemos que hay una alta rotacién y altas tasas de vacantes del personal de atencién directa en los hogares
grupales, porque estan mal remunerados, poco capacitados o sobrecargados. Por lo tanto, sabemos que nuestro enfoque de
dotacion de personal de un hogar no esta funcionando, que hemos preparado el sistema para el fracaso de forma eficaz.

A pesar de las afirmaciones al contrario y los pequefios aumentos salariales anuales, el hecho innegable sigue
existiendo: los profesionales de apoyo directo de Nueva Jersey todavia reciben un salario apenas superior al salario
minimo en promedio y solo un poco mas alto que los salarios iniciales en los supermercados, mucho menos de lo
que sugeririan las demandas del trabajo.

Como tal, recomendamos un enfoque mas basado en la realidad para la dotacién de personal de atencion directa,
uno basado en el sentido comun. Realmente sencillo: si queremos buenos resultados, debemos pagar buenos
salarios, proporcionar una buena formacion y exigir un buen desempefio. Mas especificamente, recomendamos que
se pague un salario digno al personal de atencién directa (indexado anualmente) y que se capacite adecuadamente,
y que el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey establezca y haga cumplir proporciones entre el
personal y los residentes. (El Departamento de Nifios y Familias de Nueva Jersey ya tiene tales proporciones).

Es importante destacar que esto puede y debe hacerse sin que el estado tenga que poner mas dinero en el sistema.
Después de todo, muchas agencias proveedoras ya reciben entre $250,000 y $500,000 por afio por residente.

Investigaciones: sabemos que el abuso y la negligencia no se denuncian
siempre. Sabemos que hay preguntas serias sobre la calidad de las

investigaciones, tanto en el proceso como en el contenido. Sabemos que la Una admisién importante de la agencia
mavyoria de las investigaciones las llevan a cabo las propias agencias

: , . roveedora

proveedoras y que, al final, la mayoria de las acusaciones contra ellas son “no P

fundamentadas”. Sabemos que las muertes en hogares grupales no son

investigadas automaticamente por el estado, incluso cuando son inesperadas o “No hay transparencia ni responsabilidad

_de otro mpldo sospechosas. Sabemos que Ios_info.rmes finales de la en el proceso de investigacion”.

investigacidn rara vez se comparten con alguien, incluso con la persona o el

tutor. Un director ejecutivo de una agencia proveedora
En un correo electrdnico a las familias

Y también sabemos que nada de esto tiene sentido. Sl RER A

En pocas palabras, cuando se trata de investigaciones de abuso y
negligencia, el statu quo claramente no funciona.

En particular, permitir que las agencias proveedoras se investiguen a si mismas es solo una mala politica. En el nivel
mas bdsico, socava la confianza en las agencias proveedoras, asi como en el sistema de atencidn en su conjunto. El
proceso es sospechoso. El informe final es sospechoso. Y no se creera nunca ninguna investigacion cuyo hallazgo sea
“sin fundamento”. Ademas, no investigar todas las muertes en residencias con licencia estatal también es una mala
politica. Esto es particularmente cierto con respecto a casi el 70 % de las muertes consideradas “inesperadas”.

Por lo tanto, por el bien de todos, debemos explorar la posibilidad de contar con una organizacién independiente
externa responsable de las investigaciones. Con este fin, recomendamos considerar el Centro de Justicia de Nueva
York para la Proteccion de las Personas con Necesidades Especiales como modelo para que lo consideremos aqui en
Nueva Jersey.

Sea cual sea la respuesta, tenemos que hacerlo bien. Las investigaciones deben ser reales si queremos detener el
abuso.

Deaths in NJ Division of Develomental Disabilities (DDD) State-licensed Residences

2019-2024
Year 2019 2020 2021 2022 2023 2024
Total Deaths | 108 214 166 177 177 185
Expected 35 30 52 56 58 73
Unexpected | 73 184 114 121 119 112

These numbers represent individuals who had been living in a DDD State-licensed residence prior to their passing.
Incidents are only coded as "expected" if the person was receiving Hospice, palliative or comfort care.

Source: NJ Department of Human Services


https://www.justicecenter.ny.gov/
https://www.justicecenter.ny.gov/

Informe del Defensor de Nueva Jersey de 2024 24

Responsabilidad: sabemos que hay buenas agencias de proveedores dirigidas por buenas personas impulsadas por
una misidn, y dotadas de profesionales buenos, atentos y trabajadores. Pero también sabemos que lo contrario es
cierto: hay algunas agencias que no son tan buenas, agencias que tienen culturas organizativas aparentemente no
alineadas con los intereses de las personas a las que deben servir. Sabemos que hay incentivos minimos para evitar
gue los malos actores actien mal. De hecho, sabemos que actualmente no existen sanciones financieras civiles para
las agencias que infringen las politicas estatales, no cuentan con personal suficiente en hogares grupales o permiten
que se produzcan abusos y negligencias.

Como tal, recomendamos que las agencias proveedoras se responsabilicen siguiendo el ejemplo del Departamento
de Salud de Nueva Jersey, que hace mucho tiempo establecié un programa de sanciones monetarias civiles para
penalizar a hospitales, hogares de ancianos y residencias de vivienda asistida por mala conducta. (De hecho, el
Departamento incluso publica sus cartas de aplicacién dirigidas a los proveedores en su sitio web). Especificamente,
recomendamos que el Departamento de Nifios y Familias de Nueva Jersey, y el Departamento de Servicios Humanos
de Nueva Jersey adopten e impongan sanciones monetarias similares como una forma de persuadir incluso a las
personas con peor desempefio para que hagan lo correcto y lo hagan como corresponde.

Con la amenaza de tales sanciones, las agencias

proveedoras que de otro modo no funcionan Una politica gubernamental cuestionable
bien pueden estar mas inclinadas a garantizar
que sus residencias cuenten con el personal “No, el DHS no tiene regulaciones de cumplimiento que impongan multas”.

adecuado, a garantizar que el personal de
primera linea tenga la capacitacién y los recursos
adecuados, y a tomar otras medidas preventivas
y correctivas, seglin sea necesario.

Un funcionario sénior del Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey
19 de noviembre de 2023

También recomendamos que haya mas camaras de video disponibles en entornos con licencia estatal, porque
sabemos que muchas personas que viven en hogares grupales se encuentran entre las personas mas vulnerables de
nuestro estado. Sabemos que muchos tienen una discapacidad intelectual. Sabemos que muchos tienen una
discapacidad en la comunicacion, incluso muchas personas no pueden hablar. Sabemos que muchos de ellos y sus
familias temen las represalias de las agencias proveedoras si expresan una inquietud, o si cuestionan una politica o
practica. Sabemos que muchas, si no todas, las familias quieren cdmaras de video en las areas comunes de los
hogares grupales. Sabemos que muchas, si no todas, las agencias proveedoras que utilizan cdmaras de video juran
gue son una herramienta inestimable para proteger a los residentes, proteger al personal y educar a todos los
involucrados en situaciones particulares.

También recomendamos que la Ley de Stephen Komninos se extienda al Departamento de Nifios y Familias de
Nueva Jersey. Nunca ha tenido sentido para mi por qué esta importante ley, que tiene como objetivo garantizar la
seguridad y el bienestar de las personas con discapacidades que viven en entornos con licencia estatal, solo se aplica
a adultos mayores de 21 afios. Ademas, el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey deberia comenzar a
hacer cumplir una disposicidn clave de la ley, que se ha pasado por alto o ignorado en gran medida hasta ahora, la
disposicion que establece lo siguiente:

“El proveedor de un programa residencial comunitario solicitard informacion de contacto a cada madre, padre

o tutor de una persona con una discapacidad del desarrollo que asista al programa residencial, y notificard a la madre, el
padre o el tutor que, si la madre, el padre o el tutor estd de acuerdo, el proveedor intercambiard informacion de contacto con
otros madres, padres y tutores de personas con discapacidades del desarrollo que asistan al programa residencial, con el fin
de brindar una oportunidad para que las madre, los padres y los tutores compartan experiencias sobre las personas.”

Esto es de vital importancia y se introdujo en la ley de 2017 por un motivo: Cuando las familias se comunican, es
probable que se produzca menos abuso y negligencia. Pueden compartir observaciones. Pueden compartir sus
preocupaciones. Pueden trabajar juntos si se sospecha abuso y negligencia.

Y, por ultimo, de nuevo, recomendamos mucha mas transparencia: transparencia con respecto a las formas en que se gasta
el dinero, y transparencia con respecto a las historias clinicas y los archivos de agencias que involucran a los residentes.

Una perspectiva cuestionable de la agencia proveedora

“Tenemos problemas aqui porque, a diferencia de los hogares grupales, los padres colaboran entre si...
Los que no conocen a los otros padres son perfectos”.

Un director ejecutivo de una agencia proveedora
Respondiendo a las inquietudes de los padres de los residentes que viven en un apartamento con licencia estatal
Enero de 2025


https://www.nj.gov/health/healthcarequality/documents/ps/njac843e.pdf?page=34
https://www.nj.gov/health/healthfacilities/surveys-insp/enforcement_actions.shtml
https://nj.gov/humanservices/ddd/assets/documents/Komninos/Public%20Law%202017,%20Chapter%20238%20The%20Stephen%20Komninos'%20Law.pdf

Abuso en perspectiva

Nota de la madre

rrom: [ - -
Sent: Tuesday, June 24, 2025 10:28 AM

To: Aronsohn, Paul [TREAS] <Paul.Aronschn@treas.nj.gov>
subject: [EXTERNAL] [

Paul,
| received a call last night that had a “weird “feeling and checked the cameras at the
house-’s residence) She saw a staff member redirecting a little bit rough. She
then saw the marks on his back . She called the police and they did a report and took him to the hospital
for treatment. They deemed it was from a chair!? This is the third incident where my son has marks on
him that there is no way they can say was self injuring behavior.l am pressing charges on this individual
and have spoken to the courts and police today. Can we talk at some point . I'm sending the picture
below
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Notas del hospital

ED Notes

Nurse -al 6/24/2025 1:33 AM

The PD will follow up with report in regards to
patient's injuries, DR. spoke with PD. Awaiting
discharge, ongoing plan of care.

. RN
06/24/25 0134

Nurse [ 2t 6/24/2025 12:11 AM
Spoke with Group Home Supervisor in regards to
patient, as per Supervisor unknown how patient got
injuries on his back. Concern for possible employee
altercation at group home but Supervisor can not
confirm. Will call back to ED if any updates. ongoing
plan of care.

Group Home Supervisor: [

I <N
06/24/25 0012

Nurse I =t 6/23/2025 11:27 PM
Patient attempted to leave ED twice, security & RNs at
bedside. Patient restrained at this time for patient safety,
awaiting group home employee. Ongoing plan of care.

I
06/23/25 2328

ED Triage Notes

Nurse [ = 6/23/2025 11:11 PM
Pt arrived via EMS with PD - Pt from a group
home. Pt c/o alleged domestic violence - group home
reported a possible assault by employee. Scratch marks
reported to Pt's upper back.

Pregunta: ¢Por qué no hacemos mas para prevenir el abuso y el abandono?



Abuso en perspectiva

Documentacion hospitalaria de un residente de un hogar grupal con un diagndstico de “desnutricion”.

This patient is critically ill as a result of the
following conditions:

>> Shock state requiring frequent assessment of end-
organ perfusion and titration of IV fluid administration
and/or vasoactive medications to prevent life-
threatening deterioration

Pregunta: ¢Deberia el personal de los hogares grupales
recibir mejor capacitacion?

Pregunta: ¢Deberia considerarse responsable a la agencia
proveedora si a un residente se le diagnostica
“desnutricion”?
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Back S Note from Care Team : Close

Discharge Summary by [ ™MD at
4/29/2025 5:55 PM
Inpatient Discharge Summary, Transfer to Cooper
Hospital

BRIEF OVERVIEW

Admitting Provider: [  IIIEEEE o

Attending Provider: I NIIINEEE VD

Primai Care Phisician at Discharge: [ IIEIII

Admission Date: 4/26/2025 Discharge Date:
4/29/2025

eason for Hospitalization:
Hypotension requiring pressors
Principal Diagnosis at Discharge:
Undifferentiated shock

Secondary Discharge Diagnosis:
N Malnutrition

Hospital Course:
_y.o. male with PMH of autism,

cerebral palsy, hypothyroidism, GERD, seizures,
nonverbal patient at baseline was admitted to Virtua
ICU 4/26 from his group home for hypotension
requiring pressors, hypothermia, and acute
encephalopathy. Patient was empirically treated with
vanc+zosyn, started on levophed, and fluid
resuscitated. Pt was quickly tirated off pressors.
Unclear source of infection, however tree and bud
opacifications were seen on CT imaging and patient
was de-escalated to empiric five day course of CTX+
doxycycline (4/28 - 5/2). Medically stable for
downgrade to floors on 4/29/25. Patient's POA
requested transfer to Cooper Hospital on 4/29/25 per
their preference. Per POA, patients is currently at his
baseline mental status. Prior to hospitalization, patient

is normally ambulatory, likes to dance and walk around.

To follow-up:

-monitoring hemodynamics on empiric 5 day course of
abx

-pending ruqus

-ongoing swallow and speech evaluation - currently on
moderately thick fluigs,,pu‘x;ggg diet (level 3 fluid

» ture modification) ‘persmn—.\
-concerns for malnutrition as possible precursor for

undifferentiated shock M

No discharge procedures on file.

Discharge Medications
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Abuso en perspectiva

From:
Sent: Friday, February 7, 2025 12:05 PM
To:
Cc:
paul.aronsohn@treas.nj.gov; Christine Bakter <Christine.Bakter@treas.nj.gov>
Subject: [External]Emergency placement options for

Good afternoon everyone,

| am reaching out to find out anything the CMO can tell us about options for emergency placements for

. He has been in residential with since October 2023 and has
been waiting for an opening for an I/DD placement. We have had issues with in the past over his
care, both with his hip surgery and dressings being removed and the lack of communication from staff.
In recent months:

e The school and his summer camp have contacted us several times related to food in his lunch
being inadequate or missing.

e Inthe previous month, | also had a call from his teacher about him coming to school soiled and
sitting in feces that made his bottom sore. At that time, | reached out to the program director
about that issue and his need to be changed just prior to boarding the bus. | was told he is
changed every morning and does not sit in diapers and that his bottom looked fine to staff.

This morning, the school contacted us in writing regarding a statement from both -’s 1:1 and his bus
driver. His bus driver and 1:1 reported:

. He was put on the bus this morning smelling strongly of feces.

e He was sitting in a soiled diaper with feces on his stomach and legs

e He was crying when being wiped because it was drying and stuck on him.

. -’s face was dirty with dried food or another substance and he smelled strongly of feces.

is functionally nonverbal and unable to complete ADL’s on his own. We have already gone through
several rounds of communication both with the staff and with the directors at- in the past and
have been working to maintain a collaborative relationship in order for to stay on the waiting list
for the program better suited to his needs. At this point, we do not believe is safe or being
properly cared for in this program and that it would be unsafe to continue to expose- to care at

If someone could please reach out to us about what steps we may take to secure an immediate
placement change, we would appreciate that. We engaged with out of home support because we were
unable to provide the level of structure and care that- needed to be safe in our home; however, he
was still clean and loved and this is not a tenable situation for him, or for us as his parents.

Thank you for anything you can tell me about what we need to do next.- has previously
suggested that the school contact DCPP, which | relayed to them today as well.

Sincerely,
NOTA: El Departamento de Nifios y Familias de Nueva Jersey “llevdé a cabo la
investigacién requerida y determind que la acusacién de
negligencia/incapacidad para satisfacer necesidades basicas es infundada...”.

- 17 de abril de 2025
|

Pregunta: ¢Por qué se permite esto?



Informe del Defensor de Nueva Jersey de 2024 28

Crisis del personal de atencidn directa en perspectiva

Comparaciones salariales.

Salario inicial en supermercado

NOW  STARTING AT
HlRlNG UP TO $16/hr.

shoprite.com/careers

-
5
indeed 1ore commyreiens Frdsie

E! ZipRecruiter (), Direct Support Professional
Build a career you'll love DIRECT SUPPORT PROFESSIONAL Salario promedio del profesional de apoyo
Career Path Resume Keywords Salary N )
What Where |
Direct suppert prafessional 0‘ New Jerseyl
oo Care o » D st el sy D P Direct Support Professional Salary in New Jersey

Direct support professnonal salary in New Jersey

o muach does a Direct Suppart Frofessonal make in New Jersey?

Yearly Monthly Weekly Hourly Table View

Average base salary @

$20.07 [rerer -

T % | agowe national average

Direct Support Professional job openings in New Jer

Direct Support Professional (DSP) - Direct Support Professional
10D Male Group Home - Allshifts Universalnsttute 34 % $10.01 New Jersey Average $20.99

Ramsey, M) Long Branch, N

@ $19-521anhowr & Full-time © §19anhour & Ful-timel $1 7 /hour

Living Wage Calculation for New Jersey

Salario digno en Nueva Jersey

The living wage shown is the hourly rate that an individual in a household must earn to support themselves and /4

time, or 2080 hours per year. The tables below provide living wage estimates for individuals and households with one or two worklng qdults
and zero to three children. In households with two working adults, all hourly values reflect what one working adult requires to earn to meet
their families’ basic needs, assuming the other adult also earns the same.

The poverty wage and state minimum wage are for reference purposes. Poverty wage estimates come from the Department of Health and
Human Services’ Poverty Guidelines for 2025 and have been converted from an annual value to an hourly wage for ease of comparison. The

state minimum wage data is sourced from the Labor Law Center and includes the minimum wage in a given state as of January of that year.

For further detadil, please reference the Methodology page. The data on this page was last updated on February 10, 2025.

1 ADULT 2 ADULTS (1 WORKING) 2 ADULTS (BOTH WORKI

0 Children 1 Child 2 Children 3 Children 0 Children 1 Child 2 Children 3 Children 0 Children 1 Child 2 Children

Living

= $26.20 $48.04 $62.76 $76.32 $36.23 $43.23 $47.40 $54.42 $18.12 $26.55 $33.98

P\?\;':g’;" $7.52 $10.17 $12.81 $15.46 $10.17 $12.81 $15.46 $18.10 $5.08 $6.41 $7.73

M":,'u';:m $15.49 $15.49 $15.49 $15.49 $15.49 $15.49 $15.49 $15.49 $15.49 $15.49 $15.49
L ] »

Pregunta: ¢Es de extrafar que tengamos una crisis de personal de atencidn directa?
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Investigaciones en perspectiva

Agencias proveedoras que se investigan a si mismas.

Preocupaciones de una familia con la
investigacion de una agencia
proveedora

From: @gmail.com>

Date: Wed, Apr 24, 2024 at 10:55 AM

Subject: Attn (re: request for objective investigation)
To: <DHS.OPIA. Admin @dhs.nj.gov>

Ce:

We respectfully request additional action on an incident involving our|
incident] occurred while she was residing at her|

. This incident involved allegations of verbal and psychological abuse in
retaliation for reporting another allegation of physical abuse

Both of those reports were investigated by the provider agency only. Not anly have we still not

received ANY verbal or written communication from the provider on the outcome of these:

investigations, but we also do not believe that they were investigated objectively or thoroughly.

Nlhough- is na longer receiving services from this provider, we have serious concerns

about their accountability regarding these allegations. We felt it necessary to remove [Jfffrom the
group home due to the worsening of ] mental health symptoms as a result of ongoing

verbal abuse and retaliation.

We are asking for another review of these incidents, p y an objective i on from the
Office of Investigations on these allegations, along with a written communication on the outcome.

Thank you very much for your help in this serious matter.
Best regards,

cell:

Respuesta de carta de formulario de una

. The
group home at

reported on October 27,
2023, at the same location. We are not at all satisfied with the process and outcome of these reports.

- (riginal Message-+--

From:
Sent: Friday, September 27, 2024 5:17 PM

.com>

com>; .com>;.

com>; Aronsohin, Paul [TREAS] <Paul Aronsohn@treas.nj gov>

|'am reaching out to you ahout an investigation that was supposed to have been conducted for myI
in June 2024, MyI Was injured wherel needed stitches and did not receive
medical attention for over 24 hours when the next shift of staff came to the home and found myl’s
head bleeding, | would like some answers,
Solicitud de informacién de una familia sobre

un incidente de hace 3 meses

A continuacién se muestra la respuesta de la
agencia proveedora que ofrece solo una
conversacion telefénica

agencia proveedora que informa a una familia

los resultados de su investigacion I

Dear Guardian of -

i iiii ie advised that the investigation of the incident involving
has been Substannated/Unsubstanhated

and closed by the Critical Incident M Monitoring Unit (CIMU). As a result of this

incident, the appropriate actions were taken by Inc.

Sincerely,

Director of Quality Assurance

From:

Sent: Friday, September 27, 2024 5:54 PM
To: .Lom>
(e com>;

Paul [TREAS] <Paul.Aronsohn(@treas.nj gov>;

com>; Aronsohn,
.com>

Subject: [EXTERNAL) Re'

Hellol,

Hope all is well.

Ata quick glance, there is one Medical Event- events from 5.25.24,
What's your availability on Monday? Il be more than happy to review the information,

Looking forward to hearing from you.

Pregunta: ¢{Deben investigarse las agencias proveedoras a si mismas?
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Un hogar grupal para adultos en perspectiva

Uso de drogas en una residencia con licencia estatal para adultos.
Este incidente fue investigado. “Se corroboré el abandono y se confirmé el contrabando.”

-
-~

s - P * 2

Drogas dejadas en la mesa del patio y en el asiento
trasero de una furgoneta que pertenece a un hogar
grupal con licencia estatal.

Out of fear of retaliation for my job |

am sending you this anonymously.

The picture is weed left behind from

staff members in the' _ . Zvan. It

was discovered and reported to
November 30th she text

the group chat threatening action but Texto de un miembro del personal del hogar

nothing has been investigated since. grupal sobre el supuesto uso de drogas por

Cortain stafimembers ave =t parte de otros miembros del personal.

smoking in the vehicles with

individuals including = and

working impaired. Management has

knowledge of this and secretly tells

them to put eye drops in. | will be

calling and sending this to DDD as
well

Text messa...

(@)

Pregunta: ¢ Ayudarian las cdmaras de video en los vehiculos y areas comunes de los hogares grupales en una
situacion como esta?
Pregunta: ¢{Deberia haber protecciones para “denunciantes” para el personal del hogar grupal?

30
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Un hogar grupal para jovenes en perspectiva

Imagenes del campus de una residencia con licencia estatal para jovenes con discapacidades significativas (menores de
21 afios).
A esta agencia proveedora se le paga mas de $1,200 por dia por residente.
El director ejecutivo de la agencia proveedora recibié un pago de menos de 1 millén de délares el afio pasado.

Wﬁ'

e

Pregunta: ¢ Por qué se permite esto?
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Autismo/Comportamiento desafiante grave

El 18 de abril de 2018, el dia anterior a mi nombramiento oficial en este puesto, me reuni con un padre, cuyo hijo tenia tanto
autismo como comportamiento desafiante grave (agresion fisica, autolesidn o destruccion de la propiedad). No me di cuenta
entonces de que hablar con un padre cuyo hijo tiene autismo y un comportamiento desafiante grave seria una caracteristica
diaria de mi trabajo durante los proximos siete afios.

Segun la organizacién sin fines de lucro Autism New Jersey, se estima que hay 242,123 personas con autismo en todo nuestro
estado (70,801 nifios y 171,322 adultos). De hecho, con una de las tasas de prevalencia mas altas del mundo
(1 de cada 29), las personas con autismo representan aproximadamente el 2.5 % de nuestra poblacion.

Ademas, se estima que aproximadamente el 27 % de los habitantes de Nueva Jersey con autismo (28,037 nifios,

67,844 adultos) también tienen una discapacidad intelectual, incluidos algunos con lo que se conoce cada vez mas como
“autismo profundo”. Esto incluye a algunas de las aproximadamente 28,000 personas con autismo, discapacidad intelectual y
comportamiento desafiante grave que viven en nuestro estado, un promedio de aproximadamente 50 habitantes de Nueva
Jersey por municipio. (Nota: Algunos creen que este es un nimero muy conservador).

Una ultima estadistica: uno de cada tres nifios con autismo tiene un comportamiento autolesivo, lo que significa que es
probable que miles de nifios de Nueva Jersey golpeen su propia cabeza contra una pared, se golpeen en la cara, se muerdan o
participen en alguna otra agresion autolesiva, a menudo como un patrén de comportamiento continuo.

En pocas palabras, tenemos una crisis total en nuestras manos,
una que esta teniendo cada vez mds impacto en todos los

involucrados en términos de costos humanos y financieros. Una Una perspectiva importante de la persona/familia
de las verdades mas frustrantes y terribles sobre esta realidad a
nivel estatal es que tenemos importantes recursos disponibles en “Les escribimos para solicitar urgentemente su ayuda con
todo nuestro estado, pero ni de lejos suficientes para la gran respecto a nuestra hija... que tiene 18 afios y tiene autismo.
cantidad de individuos y familias que los necesitan y merecen. [Ella] ha estado en crisis desde diciembre y, a pesar de
nuestros esfuerzos por buscar el apoyo adecuado, hemos
De hecho, Nueva Jersey alberga algunos programas y médicos de enfrentado numerosos obstaculos para garantizar la atencién
autismo destacados, y probablemente algunas de las que ella necesita desesperadamente...

investigaciones mas importantes y notables sobre el autismo. Sin
embargo, todos los dias, hemos estado trabajando con personas
y sus familias que no parecen beneficiarse de gran parte de esto: g S—

personas y familias que sufren grietas devastadoras en el El bienestar de nuestra hija ests en juego, y nos preocupa
sistema. Nuevamente, esto es particularmente cierto con profundamente su seguridad y estabilidad
respecto a aquellos con comportamiento desafiante grave y esto sin el apoyo intensivo que necesita”.

es particularmente cierto con respecto a los jovenes menores de
21 afos, porque el Departamento de Nifios y Familias de Nueva
Jersey proporciona opciones de tratamiento insuficientes dentro
y fuera del hogar.

Nos ponemos en contacto con ustedes para pedirles ayuda,
ya que estamos desesperados y sentimos que hemos agotado

Progenitor de una joven de 18 afios en el sistema infantil
Noviembre de 2024

Si, en los ultimos afos se han dado pasos importantes, como la mayor disponibilidad de terapias y tecnologias, la licencia de
los analistas de comportamiento y el importante trabajo que se esta haciendo con la comunidad policial de Nueva Jersey,
pero es necesario hacer mucho mas para nifios, adultos y sus familias.

En una reciente “carta abierta” a los candidatos gubernatoriales de Nueva Jersey, expresé mi esperanza de que el proximo
gobernador convierta el autismo en una prioridad. Les insté a comprender el autismo, a hablar de él, y a conectar con
personas y familias que puedan educarles a través de sus experiencias de la vida real; educarles sobre los matices, las
complejidades, los desafios y las posibilidades. También les insté a adoptar un enfoque holistico hacia el autismo al reunir a
las comunidades académicas, de defensa, médicas y familiares de nuestro estado para determinar la mejor manera de
avanzar, proporcionando esperanza, alivio y apoyo a miles de habitantes de Nueva Jersey, y a la vez proporcionar un ejemplo
para el resto del pais.

En pocas palabras, tenemos la obligacion y la oportunidad de hacer mas y hacerlo mejor.


https://autismnj.org/
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/publicaffairs.shtml
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Para el futuro, ofrecemos las siguientes recomendaciones, que se incluyeron en nuestros informes anuales anteriores:

Deteccidn universal/Intervencién temprana: sabemos que la deteccidn clinica del autismo es diferente a las
pruebas de deteccidn de otros trastornos y enfermedades infantiles, que no hay andlisis de sangre que detecten el
autismo, y que realizar un diagndstico es mas complicado e intrincado. Sin embargo, también sabemos que la
identificacion tempranay la intervencion del autismo son fundamentales para el desarrollo de una persona, y que,
entre otras cosas, pueden ayudar a prevenir el comportamiento desafiante grave al promover el acceso temprano a
tratamientos y tecnologias. También sabemos que hay disparidades raciales, étnicas y socioecondmicas que han
retrasado dicha identificacion e intervencidon en poblaciones desatendidas.

Por lo tanto, deberiamos explorar la posibilidad de la deteccidn universal del autismo en todos los nifios de Nueva
Jersey.

Respuesta ante crisis: en nuestro primer informe anual, en 2019, hablé de personas que experimentan crisis
conductuales y de la respuesta cuestionable del sistema: “Muy a menudo escuchamos historias de ellos [personas
con autismo] que tienen una crisis conductual y terminan en situaciones, o mas bien ciclos viciosos de la vida real,
que solo agravan su afeccion: se llama a la policia; una ambulancia lleva a la persona a una sala de emergencias; los
médicos no pueden tratar a la persona, que permanece en el servicio de emergencias durante entre 3 horas 'y

3 semanas antes de recibir el alta con una mezcla de medicamentos psicotropicos”.

Lamentablemente, la respuesta del sistema no ha cambiado. De hecho, a menudo hemos escuchado a los gerentes
de atencién contratados por el Departamento de Nifios y Familias de Nueva Jersey aconsejar a las familias que
“llamen al 911” en momentos de crisis. Aunque ciertamente entendemos la necesidad a veces de involucrar a la
policia para garantizar la seguridad de todas las personas involucradas, es perturbador que este sea el primery a
menudo Unico consejo dado a las familias, consejo que algunos padres descartan con reticencia, por temor a las
posibles repercusiones (fisicas y emocionales) de involucrar a las fuerzas del orden y las visitas al departamento de
emergencias.

Claramente, tenemos que hacerlo mejor. Llamar al 911 no debe ser la posicion predeterminada de nuestro estado.
Hacer que la policia lleve a una persona a un hospital a menudo hace mas mal que bien y es un uso cuestionable de
los recursos comunitarios. Como minimo, debemos explorar la posibilidad de ampliar el exitoso programa ARRIVE
Together, que ahora se utiliza en todo el estado para respaldar a los agentes de la ley en situaciones que impliquen a
alguien con problemas de salud mental, para incluir a personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo en
crisis.

Comité interinstitucional: sabemos que la combinacién de autismo con un comportamiento desafiante grave a
menudo se expresa de diversas maneras dafinas. Agresion fisica. Comportamiento autolesivo. Destruccién de la
propiedad. Sabemos que muchas personas, tanto niflos como adultos, y sus familias no reciben el apoyo y los
servicios que necesitan y merecen. Sabemos que esto es

cierto en practicamente todas las comunidades de cada

parte de nuestro estado. Y sabemos que la responsabilidad

de abordar todo esto recae en miultiples departamentos y Una perspectiva importante de la
oficinas estatales: persona/familia
- Departamento de Banca y Seguros de Nueva Jersey
- Departamento de Nifos y Famlllas.de.Nuev‘a .Jersey “Es posible que no piense que merezca la pena
- Departamento de Asuntos Comunitarios (Vivienda) escucharme,
de Nueva Jersey y pero yo si y puedo sorprenderle.
- Departamento de Educacidn de Nueva Jersey
- Departamento de Saluq .de Nueva Jersey Soy solo una de las muchas almas olvidadas
- Departamento de Servicios Humanos de Nueva que estan esperando ser escuchadas.”
Jersey
- Departamento de Tl’abajo y Desarr0||0 de |a FUeI’Za Un hombre no hablante de 19 afios con autismo y comportamiento desafiante grave A
través de un dispositivo de comunicacién aumentativa y alternativa por primera vez
Laboral de Nueva Jersey Abril de 2025

- Departamento de Ley y Seguridad Publica de
Nueva Jersey
- New Jersey Transit
Por lo tanto, es logico que nuestro enfoque deba ser amplio, inclusivo y coordinado.

Con ese fin, debemos establecer un grupo interinstitucional permanente para adoptar un enfoque mas holistico del
autismo, uno que colabore entre silos y trabaje estrechamente con las comunidades académicas, de defensa, de
proveedores y de familias.


https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC5679123/
https://jamanetwork.com/journals/jamapediatrics/fullarticle/2794307
https://www.cdc.gov/autism/diagnosis/index.html
https://www.njoag.gov/programs/arrive-together/
https://www.njoag.gov/programs/arrive-together/
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Autismo/Comportamiento desafiante grave en perspectiva

Escenas de una casa familiar.

Orificios en la pared de un dormitorio
de puiietazos y golpes en la cabeza.

Orificios en la puerta de un pasillo
de pufietazos y golpes en la cabeza.

I

Un marco roto de la puerta del
dormitorio.

Pregunta: ¢{Estamos haciendo lo suficiente para apoyar a los jovenes con autismo y a sus familias?



Gestion de casos/atencién*
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Para los jévenes (hasta los 21 afios) y sus familias, el Departamento de Nifios y Familias de Nueva Jersey utiliza

15 organizaciones de gestion de la atencidn (Care Management Organization, CMO) regionales para proporcionar gestion de
casos/atencién. Para adultos (21 y mas) y sus familias, el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey ahora utiliza
alrededor de 140 agencias de coordinacidn de apoyo (Support Coordination Agencies, SCA) para proporcionar este servicio

esencial.

No es de extrafiar que nuestra oficina haya trabajado estrechamente tanto con CMO como con SCA, que sirven como vinculos
vitales entre individuos/familias y los recursos que necesitan y merecen. A veces, desempefiamos un papel de apoyo,
reconociendo que el CMO o SCA es un miembro principal del equipo de la persona/familia. A veces, desempefiamos un papel
mas activo, porque la persona/familia tiene preocupaciones sobre el nivel de apoyo que proporciona la CMO o SCA. De
hecho, en algunos casos, las personas y las familias incluso han sentido que su CMO o SCA estaba en conflicto y realmente
trabajaba contra ellos, debido a su relacién con una oficina gubernamental o una agencia proveedora estatal.

Con respecto a las CMO, nuestra experiencia ha sido mixta en el
mejor de los casos. Aunque hemos trabajado con algunos
gerentes de atencion realmente destacados, que conocen el
sistema y que abogan por sus familias, a menudo es no es el
caso. Esto puede deberse al hecho de que la mayoria de las
situaciones juveniles que se presentan en nuestra oficina
involucran a una familia en crisis, lo que presenta desafios
extraordinarios para la CMO.

En cualquier caso, a menudo hemos descubierto que los
gerentes de atencion, aunque bien intencionados, son nuevos
en el sistema, no comprenden las discapacidades intelectuales
o del desarrollo, no tienen sentido de urgencia o saben menos
que las familias a las que sirven. Ademas, debido al nimero
limitado de CMO vy al requisito de que una familia debe utilizar
la designada para su condado (con algunas excepciones), las
familias a menudo se sienten desatendidas y sin opciones.

Con respecto a los SCA, nuestra experiencia ha sido en gran
medida positiva. Por supuesto, hemos trabajado con
coordinadores de apoyo cuya eficacia se ha visto socavada por
una lista de clientes excesiva, inexperiencia o aparente
indiferencia. También hemos detectado ocasionalmente
posibles conflictos de intereses en los que la relacion de la SCA
con una agencia proveedora parecia mas importante que su

Una respuesta cuestionable de gestion de la atencion

¢“En este momento, debido a otras obligaciones, no puedo
comprometerme con reuniones semanales. Sin embargo, el CM
[gerente de atencidn] hara un seguimiento semanal con usted en
relacion con cualquier cambio”.

Un supervisor de una organizacion de gestion de la atencién del centro de Nueva Jersey
Rechaza una solicitud de reuniones semanales de una familia en crisis
Abril de 2025

Una respuesta cuestionable de gestion de la atencion

“Si, si es necesario, nos reunimos en persona o virtualmente; sin
embargo, nuestra politica dice hasta dos veces al mes y contacto
semanal a través de mensajes de texto, llamadas telefdnicas,
correos electronicos, etc., que es lo que estoy siguiendo”.
Un supervisor de una organizacion de gestion de la atencion del sur de Nueva Jersey

Rechaza una solicitud de reunién de una familia en crisis
Abril de 2025

relacion con la persona o la familia. Sin embargo, con mayor frecuencia hemos trabajado junto a coordinadores de apoyo que
son profesionales, expertos y dedicados a proporcionar asistencia centrada en la persona, coordinadores de apoyo que
tienen un sentido de urgencia y hacen que sea una prioridad estar disponibles para sus clientes en cualquier momento,
donde sea necesario. Ademas, a diferencia del sistema infantil, las personas y las familias tienen muchas mas opciones y
pueden reemplazar su SCA con mas facilidad por otra si consideran que es necesario hacerlo.

Una preocupacion que se nos informé recientemente implica acuerdos de “no aceptacidn”. Especificamente, descubrimos
que al menos una SCA ha requerido que sus coordinadores de apoyo acuerden no aceptar a antiguos clientes durante un afo
si/cuando abandonan la agencia para trabajar en otro lugar. La agencia también requiere que sus coordinadores de apoyo
acuerden no aceptar solicitudes de esos clientes, un tipo de acuerdo indirecto de no aceptacion que podria tener un efecto
disuasorio en la capacidad de las personas/familias para trabajar con el coordinador de apoyo de su eleccidon. También podria
llevar a los coordinadores de apoyo a que abandonen esta importante funcién, debido al miedo a litigios legales agresivos y

costosos.

Cuando se le preguntd si se debia permitir algo de esto, el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey dijo solo que
“se reserva el juicio” sobre el tema.

* No me gustan los términos “gestidon de casos” y “cargas de casos”, porque parecen tan deshumanizantes. Las personas son personas, no
“casos”. Sin embargo, los uso en este contexto, porque son términos familiares para muchas personas y son utilizados por el Departamento
de Servicios Humanos de Nueva Jersey en su manual del Programa de Atencidn a la Comunidad.


https://www.performcarenj.org/families/cmos.aspx
https://www.nj.gov/humanservices/ddd/assets/documents/individuals/support-coordination-agencies-list.pdf
https://www.nj.gov/humanservices/ddd/assets/documents/community-care-program-policy-manual.pdf
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Para el futuro, ofrecemos las siguientes recomendaciones:

Organizaciones de gestion de la atencidon (CMO): ademas de una mejor capacitacion general, las CMO deben
asegurarse de que solo sus gerentes de atencidon con mas experiencia trabajen con familias en crisis. También deben
utilizar con mas frecuencia otros recursos, como el Centro Boggs sobre Discapacidad, Desarrollo Humano y Autism
New Jersey, cuando las situaciones complejas requieren experiencia adicional. Todo esto lograria mejores resultados
para los jévenes, y menos traumas para los padres y otros miembros de la familia.

Ademas, el Departamento de Niflos y Familias de Nueva Jersey debe explorar la posibilidad de permitir mas opciones
de CMO para las familias, al adoptar un modelo similar al Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey. La
competencia puede ayudar a mejorar el servicio.

Agencias de coordinacion de apoyo (SCA): se deben tener en cuenta las limitaciones en la carga de casos,
especialmente cuando un coordinador de apoyo trabaja con una persona o familia cuyas necesidades son
especialmente complejas o significativas, como las que se encuentran en una situacion de crisis o las que estan en
transicién al programa de autodireccion. En relacién con esto, las tarifas para la coordinacion de apoyo deben ser
escalonadas, para tener en cuenta aquellas situaciones que a menudo requieren mas tiempo y atencion por parte
del coordinador de apoyo.

Con respecto a los acuerdos de no aceptacion, no deben permitirse, ya que limitan las opciones disponibles para
individuos y familias.

Un pensamiento adicional con respecto a la gestidn de casos/atencion: la decisién del estado hace afios de subcontratar esta
funcidn critica a organizaciones privadas podria tener sentido desde una perspectiva logistica, pero temo que haya creado
demasiado espacio entre quienes toman decisiones y quienes se ven afectados ellas. Como he comentado en nuestro
informe anual de 2019:

“Aunque puede haber un argumento comercial para utilizar este enfoque de gestion de casos, me preocupa que
haya creado mas distancia, tanto fisica como emocional, entre individuos/familias y los profesionales
gubernamentales encargados de prestarles servicio. La dependencia en los intermediarios —los gerentes de
atencién y los coordinadores de apoyo— ha creado una especie de foso en torno al gobierno estatal, lo que
impide que las personas tengan contacto directo con los funcionarios publicos que toman decisiones sobre sus
vidas”.

Esto no es bueno y deberia cambiar. Al menos ocasionalmente, las personas deben tener acceso individual sin filtros a
funcionarios publicos, especialmente aquellos que toman decisiones que afectan directamente sus vidas. Dicha interaccidon
directa no solo seria lo correcto, sino que también seria lo inteligente en el sentido de que probablemente daria lugar a
decisiones mejores y mas centradas en la persona.

Como tal, los funcionarios del gobierno, especialmente a nivel de comisionado adjunto, deben estar mas disponibles para
reuniones y llamadas telefénicas con personas y familias. Esto les haria mejores hacedores de politicas.

Financiacion publica para la gestion de casos/atencion
Tarifas mensuales

Organizaciones de gestion de la atencién $1,032.09 por persona/familia
Por jovenes menores de 21 afios
Fuente: Departamento de Nifios y Familias de Nueva Jersey

Agencias de coordinacion de apoyo $376.48 por persona/familia
Por adultos mayores de 21 anos
Fuente: Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey


https://boggscenter.rwjms.rutgers.edu/
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Coordinacion de apoyo en perspectiva

Un formulario firmado que se requiere para los nuevos empleados de una agencia de coordinacion de apoyo particular.

Reference

Dear I

onsideration of your continued employment with .
‘ LLC, you hereby agree as follows.

3

AND EMAIL

Agreement Protecting Confidentiality and Prohil]

Extent of Services. I, [Name of Employee]. §
best efforts to fulfill all duties assigned 1o me byl
not participate in any other business activity, in d
attention during business hours or which will bel

Company. For purposes of this Agreement, the

Disclosures. 1 will promptly disclose to the P
information, know-how, data, processes, inf
information, inventions, discoveries, improvem
plans and any other intellectual property (here]
“Intellectual Property™) discovered, conceived
cither solely or jointly with others. which (i)
business or operations of the Company, (ii) in
supplies or facilities, or (iii) result from ad
information, inventions or the like

Proprietary Rights. All Intellectual Proper
acquired, either solely by me or jointly with oth§
relate in any way to the Company’s business,
property of the Company and shall be deemed
the Company’s request and at the Company’s
Company, promptly make applications for any
required by the Company in order to protect such

I will execute all other papers that may be necessary to transfer to and vest in the
Company all rights, title and interest in and to the Intellectual Property which is the
subject of any application. | understand and agree that I shall receive no additional
compensation for making such applications or for any rights or interest assigned by
this Agreement.

Nonsolicitation. I agree that, for a period of [twelve (12) months] following the
termination of my employment with the Company for any reason, I shall not,
directly or indirectly, whether as a sole proprictor, partner, officer, director,
stockholder, consultant, advisor, employee, principal, agent, independent
contractor, salesperson, representative, or in any other capacity, (i) solicit or accept
business from any clients, or prospective clients, of the Company of whom |
leamed or with whom I had contacts or dealings during the period of my
employment with the Company (the “Clients”), (i) influence or attempt to
influence any of the Clients to transfer their business or patronage from the
Company to any other person or entity engaged in a similar business, (iii) solicit the
employment of or hire any person who is an employee of or consultant to the
Company, or attempt to influence any such person 1o terminate his or her
employment or relationship with the Company, or (iv) in any other manner
interfere with, disrupt or attempt to interfere with or disrupt the relationship,
contractual or otherwise, between the Company and any of its Clients, vendors or
employees, or disparage the business reputation of the Company.

Nondisclosure. I acknowledge that lists of Clients; identity of Clients: Client’s
phone number, family information, personal history and planni |
particular preferences and predilections of various Clients and their rep
Company’s sources of referrals; trade secrets; proprietary information: pr
system designs; computer programs: marketing methods. plans and
present and future marketing strategy: identity of markets: new products
systems being developed by the Company; sales methods; sales plans: sal
information; cost information, including overhead: pricing information: profi
information; business methods; financial information: research and dev
information; plans for future development; know-how; and any other non.
technical or business information and data of the Company and the Client
confidential, valuable, special and unique assets of the business of the Company
and protected personal information of the Clients (“Confidential Information™). 1«
which the Company and Clients have sole and exclusive property | shall
not, either during or after my employment, use or in any manner disclose any such
Confidential Information to any person, firm, corporation or other entity for any
reason (other than authorized agents or employees of the Company), except upon
prior written consent of the Company’s President.

No Removal. Unless expressly authorized by the Company, I shall not remove
from the Company’s premises or permit the removal of any equipment, documents,
books, records, reports, drawings, plans, specifications, data, software, programs,

5]

Pregunta: {Amenaza esta clausula de “no aceptacion” la capacidad de una persona para elegir un coordinador de
apoyo?
Pregunta: ¢Deberia permitirse dicha cladusula?
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Derechos civiles/humanos

Los derechos civiles y humanos de las personas con discapacidades son un tema (y una preocupacion) que ha atravesado la
mayor parte de nuestro trabajo a lo largo de los afios. De hecho, tenemos mucho cuidado no solo de hablar de lo que las
personas con discapacidades “necesitan”, sino también de lo que “merecen”.

En particular:

Todo nuestro trabajo con respecto a mitigar, si no eliminar, el abuso y la negligencia se basa en nuestro compromiso
con los derechos civiles y humanos de las personas con discapacidades.

Todo nuestro trabajo para promover el acceso a apoyo vital, servicios, tratamientos y terapias se basa en nuestro
compromiso con los derechos civiles y humanos de las personas con discapacidades.

Todo nuestro trabajo para promover el acceso a la educacion, el empleo, la atencion médica, la vivienda y el
transporte se basa en nuestro compromiso con los derechos civiles y humanos de las personas con discapacidades.

Todo nuestro trabajo para exponer y rechazar practicas cuestionables por parte de distritos escolares, funcionarios
del gobierno, agencias proveedoras, organizaciones de atencidon administrada y arrendadores se basa en nuestro
compromiso con los derechos civiles y humanos de las personas con discapacidades.

De hecho, la mayor parte de nuestro trabajo estd impulsado por imperativos morales y practicos.
En este contexto, hay dos cuestiones adicionales que deben abordarse:

Comités de Derechos Humanos (HRC): Hace mucho tiempo, el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey
establecié un Comité de Derechos Humanos dentro de la Division de Discapacidades del Desarrollo para “proteger
los derechos civiles y humanos de las personas con discapacidades del desarrollo”. Las agencias proveedoras tienen
la opcidn de desarrollar sus propios comités o confiar en el dirigido por el Departamento. Todos los comités deben
reunirse regularmente o segun sea necesario, y todos deben seguir reglas similares con respecto a la membresia, la
toma de decisiones, los procedimientos, etc.

Los comités proporcionan foros para abordar una gama completa de cuestiones de derechos humanos, desde
solicitudes de caracteristicas de seguridad (como camaras y cerraduras de ventanas) hasta preocupaciones sobre
restricciones alimentarias o politicas de visitas. Practicamente cualquier persona puede plantear una inquietud a los
comités.

En teoria, esta es una funcion importante. En la practica, sin embargo, tenemos preocupaciones, especialmente con
respecto a los Comités de Derechos Humanos (Human Rights Committee, HRC) establecidos y gestionados por
agencias proveedoras. En pocas palabras, el proceso parece profundamente defectuoso.

El CEO o director ejecutivo de una agencia proveedora decide la membresia del HRC.

Después de considerar el consejo del HRC, las decisiones finales las toma el CEO o director ejecutivo de
la agencia proveedora.

Y si una persona o familia apela una decisidn del HRC, esa apelacién se envia al CEO o ejecutivo de la
agencia proveedora para una decision final.

Esto tiene poco sentido. Con todo el debido respeto, el liderazgo de la agencia proveedora no estd necesariamente
posicionado para gobernar sobre asuntos de derechos civiles y humanos. Incluso si lo estuviera, este tipo de proceso
predeterminado parece cuestionable en el mejor de los casos.

Para el futuro, recomendamos que se revise todo este proceso, ya sea apartando esta funcidn de las agencias
proveedoras o implementando medidas de seguridad para ayudar a garantizar mas experiencia y mas objetividad.


https://www.nj.gov/humanservices/ddd/assets/documents/circulars/DC5.pdf
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Igualdad de matrimonio: muchas personas con discapacidades tienen efectivamente prohibido casarse debido a las
reglas que rigen multiples programas federales y estatales que penalizan a las parejas. Especificamente, las normas
relacionadas con los limites de activos e ingresos a menudo favorecen a las personas en lugar de a las parejas.
Aunque existe un enfoque cada vez mayor en esta importante cuestion de derechos civiles y humanos, la mayor
parte de la atencidn ha estado a nivel federal y relacionada con la Seguridad Social.

Sin embargo, a nivel estatal, podemos y debemos revisar nuestras propias politicas que pueden tener tales
sanciones matrimoniales integradas. Por ejemplo, nuestro programa estatal Medicaid permite a las personas ganar
hasta $1,255 por mes y tener activos de hasta $4,000. Sin embargo, las parejas solo tienen permitido ingresos
mensuales combinados de $1,704 y limites de activos combinados de $6,000. En lugar de duplicar los limites
respectivos para las parejas, las normas hacen que sea dificil, si no imposible, mantener su elegibilidad para este
programa vital, que es nada menos que una linea de vida para millones de habitantes de Nueva Jersey.

Esto deberia cambiar. Debemos seguir el ejemplo de otros estados que no tienen esta sancion matrimonial
integrada en sus programas Medicaid y adoptar un enfoque mas familiar.

FAM LYCARE

Affordable health coverage. Quality care.

2025 Medicaid Eligibility Income Chart - Updated Mar, 2025

NJ FamilyCare

Ag ed, Blind, St Type of — Married (both Married (one
- Medicaid spouses applying) spouse applying)

Disabled Programs M-

Institutional / $5,802/ month

2 025 Nevada Nursing Home $2,901 / month ($2,901 / month per $2.901/ rnonth for
. applicant
Medicaid spouse)

Medicald Walvers

$5,802 / month
/Home and $2,901 / month for
Nevada 3 $2,901 / month ($2,901 / month per
Community She) applicant
= Based Services P
NJ FamilyCare
Aged, Blind, Disabled Programs Regular Medicaid
Nevada / Aged Blind and $967 / month $1,450/ month $1,450 / month
Disabled
Supplemental Security Income (Ssl) A rLnsnltunc[:‘nau e szs.';,;of/mo:th TR
rsing Home A mont! , month per
The Supplemental Security Income (SSI) program, Hampshire UMedglcmd ¢  atse) pel applicant
administered by the Social Security Administration, is a P
federal program that provides monthly payments to eligible
= 2 2 Medicald Walvers
individuals who are 65 years of age or older and persons N TH d $5,802/ month $2.901 / h f
determined blind or disabled by the Social Security o AN $2,901 /month (2,901 / month per oM
Administration. In New Jersey, individuals that are Hampshire Community spouse) applicant
determined to be eligible for SSI automatically receive full Based Services
NJ FamilyCare ABD Program benefits.
e = o e Regular Medicald
An individual may be eligible for SSI in New Jersey in 2025 New /0ld Age $981/month (eff. ~ $1,451/month (eff. ~ $1,451 / month (eff.
if his/her gross monthly income is equal to or less than Hampshire Aneiance 1/25 - 12/25) 1/25 - 12/25) 1/25-12/25)
$998.25 or $1,475.35 for a couple (the first $20 per month
of income is excluded). The current resource maximum for
RS . Institutional / $5,802/ month
divid I 2,000 d $3,000 fi le. : ! 2,901/ h fi
anindivichialiss A & Sdmasalis New |ersey Nursing Home $2,901 / month ($2,901 / month per %2901 /month Tor
For more information about SSI, or to apply for SSI benefits, Medicaid spouse) applicant
please contact the Social Security Administration at
1-800-772-1213. / h
Home and $5,802/ montl $2,901 7 month for
New Jersey Community $2,901 / month ($2,901 / month per
Based "

Medicaid Only

The Medicaid Only Program is an Aged, Blind, Disabled
Program for individuals who do not receive SSI but have
income and resources under the SSI standards listed above.

Regular Medicald
New Jersey /AgedBlindand  $1,304.17 / month $1,762.50 / month $1,762,50 / month
Disabled

New Jersey Care... Institutional / $5,802/ month =
,901 / month for
Special Medicaid Programs New Mexico N“;::L‘ic:;me 2,300/ menth (’2'902;0’:;';"‘ it applicant

The New Jersey Care... Special Medicaid Programs are for ~[(Qo
individuals with gross monthly income that is equal to or
less than 100% of the Federal Poverty Level which is $1.305
per month for a single person and a resource maximum
of $4.000; $1,763 per month for a couple and a resource

maximum of $6,000 in 2025.



https://www.nj.gov/humanservices/dmahs/clients/medicaid/abd/ABD_Overview.pdf

Derechos humanos en perspectiva
Una preocupacién comun implica restricciones impuestas a las visitas familiares de seres queridos, que viven en hogares grupales.
Este es un ejemplo de la politica de visitas de una agencia de proveedor residencial que no parece estar en consonancia con las reglas de

entornos basados en el hogar y la comunidad del gobierno federal en relacidn con el “derecho de una persona a recibir visitantes en cualquier
momento”.
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VISITATION REQUEST PROCEDURE

strives to give each individual the appropriate and caring attention they require. As an
agency, this involves managing several factors including consistency in the daily routine, staffing
schedules, meal and medication management, planned activities, and rest periods. In order to care
for each individual and ensure their success in the Program, must manage visitation,
time away from the Program, and disruption of schedules. To that end, the agency requests a
courtesy notice seven (7) days in advance for any planned visit or activity that will either introduce
visitors from outside of the Program, or to remove the individual from the Program for an activity.
If you plan to visit or to transport the individual to an activity, please obey the following Program
procedures:
Plan your visit or activity
Submit a written request utilizing the Family/ Friends Visit Request Form
Provide as much detail as possible to ensure proper preparation and scheduling.
Await approval from s Administrators
Confirm the day before your activity that the plans remain intact

Do W D —

Thank vou for your cooperation.

In cooperation with -’s Visitation Request Procedure, I acknowledge that a seven (7) day
* notice period is requested to be provided to the agency for the approval before the desired activity
in which I am seeking to participate with:

Individual’s Name Date of Activity Start Time End Time

Name of Person Requesting the Visit Date This Requestis Being Filled Out

Description of Request / Activity:

I, the undersigned, acknowledge and agree to the following terms regarding my visit with and'or
participation in an activity or outing with the individual under the care ofh
1. Responsibility for Supervision and Safety:
I fully understand and accept that, once I am on the premises or have taken the individual off the
premises for an activity or trip, I assume full responsibility for their safety, behavior, and well-
being during the duration of the visit or outing.
* 2. Adherence to Approved Schedule:
T agree to strictly follow the approved date, time, and duration of the visit or outing as authorized

I agree to immediately notify the agency in the event of any unforeseen circumstance that may
modify the schedule.

3. Boundaries and Conduct:
I agree to comply with any specific instructions provided by the staff regarding the individual’s
needs, restrictions, or care requirements including medication schedules, dietary restrictions, and
behavioral management strategies.

4. Emergency Notification:
I agree to immediately notify the agency in the event of any emergency, injury, or significant
concern that arises while the individual is under my care.

5. Return of the Individual:
T agree to return the individual to the facility at the agreed-upon time and in the same condition as
when they left, barring unforeseen circumstances. I agree to immediately notify the agency in the
event of any unforeseen circumstance that may modify the return time.

6. Liability Acknowledgment:
Tunderstand that the facility and its staff are not responsible for any injuries, accidents, or incidents
that may occur while the individual is in my care during the activity or visit.

:‘ E by the agency. Any change to this schedule must be requested and approved in advance of the date.

By signing below, I acknowledge that I have read, understand, and agree to the above terms.

Signature of above named requestor Date

U Approved U Not Approved

Name of [ Administrator Title

Signature Date

REASON FOR DISAPPROVAL:

*This document can only be approved by the Program Director, equivalent role, or above.

Tras la intervencidn del Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey,
la agencia proveedora solo realizé los siguientes cambios en su politica:

1.  Enlugar de “solicitar” notificacidn, la agencia ahora “recomienda encarecidamente que se nos
proporcione un aviso de cortesia siete (7) dias antes de cualquier visita planificada...”.

2. Se haeliminado la seccién de “Aprobado” y “No aprobado”.

Pregunta: Incluso con estos cambios, éla politica de visitas de esta agencia proveedora infringe las reglas de
entornos basados en el hogar y la comunidad?
Pregunta: ¢Esta politica de visitas parece “institucional”?
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Necesidades médicas complejas

Muchos habitantes de Nueva Jersey con discapacidades intelectuales o del desarrollo tienen necesidades médicas complejas.
Requieren apoyo especializado. Requieren servicios de enfermeria. Sin embargo, a menudo los recursos no estan disponibles
en un entorno comunitario, como una casa de grupo o una casa familiar. A menudo, las personas con necesidades médicas
complejas terminan en hospitales y otros entornos institucionales, incluidos centros de cuidados a largo plazo. Esto se aplica
tanto a nifios como a adultos.

En teoria, los nifios de Nueva Jersey que viven en casa con necesidades médicas complejas pueden recibir hasta 24 horas de
enfermeria de servicio privado por dia, los siete dias de la semana, a través de Medicaid. Sin embargo, los adultos estan
limitados a no mas de 16 horas por dia. No hay una buena justificacion para esta limitacién aparentemente arbitraria, que no
existe en estados como Nueva York. Para mi, me parece cruel y dolorosamente desconectada de la realidad a la que se
enfrentan muchas personas y sus familias, una politica a corto plazo que pone en peligro la salud y el bienestar de muchos
habitantes de Nueva Jersey. Las decisiones relativas a la cobertura de servicios de enfermeria deben basarse exclusivamente
en la necesidad clinica de la persona.

Dije “tedricamente” anteriormente, porque acceder a
enfermeria de servicio privado es una meta esquiva
para muchas personas, independientemente de la
cantidad de horas permitidas técnicamente. Esto se
debe a las tasas de reembolso relativamente bajas de
Medicaid del estado junto con el poder en gran medida

Una admision importante de MCO

“No tiene sentido que una persona cumpla 21 afos y solo

no controlado de las cinco organizaciones de atencion
administrada (MCO) del estado para determinar el
numero de horas de enfermeria que puede recibir una
persona. El resultado es que muchos nifos y adultos no
reciben la atencidon y el apoyo comunitarios que se les
prometio de manera eficaz en las regulaciones de

pueda obtener 16 horas. Sus necesidades no han cambiado.
El estado ha tomado la decisidn.
No estoy de acuerdo con eso”.

Supervisor de division de MCO
Referencia al limite de horas de enfermeria de servicio privado del Departamento de
Servicios Humanos de Nueva Jersey

Nueva Jersey y en los manuales de politicas de las Junio de 2025

MCO. Nuevamente, esto inevitablemente conduce a
hospitalizaciones innecesarias y a ingresos
institucionales que tampoco son necesarios para
personas de todas las edades.

Ademas, para aquellos adultos que desean vivir en una residencia comunitaria con licencia estatal, las opciones son muy
limitadas, ya que un hogar grupal “médico” significa solo que un enfermero esta de guardia las 24 horas del dia, no
necesariamente mas facilmente presente y disponible para los residentes. Para aquellos adultos que desean participar en un
programa de habilitacién diurna con licencia estatal, las opciones son muy limitadas, ya que las agencias proveedoras
involucradas no estan obligadas a tener un enfermero en el personal ni a permitir que alguien traiga su propio enfermero.
Esto inevitablemente conduce a que muchas personas con necesidades médicas complejas sean excluidas de la mayoria de
los programas de habilitacion diurnos, y se queden en casa sin muchas opciones para la integracién y el compromiso con la
comunidad, una realidad terrible que se agrava por la escasez de opciones de transporte, especialmente para aquellos que no
son ambulatorios y requieren el uso de una silla de ruedas.

Para empeorar las cosas para los adultos con necesidades médicas complejas y sus familias, el Departamento de Servicios
Humanos de Nueva Jersey solo permite la enfermeria de servicio privado en su Programa de Apoyo mas limitado, en lugar de
su Programa de Atencidn a la Comunidad con mas recursos. Esto obliga a algunas personas y familias a tomar la terrible
decision entre mantener la cobertura vital del personal de enfermeria, y recibir otros apoyo y servicios vitales.

En conjunto, como se analizé en nuestro informe anual de 2022, todo esto hace que la institucionalizacion sea una posibilidad
real para aquellos con necesidades médicas complejas, una realidad perturbadora y evitable que es simplemente incorrecta,
tanto moral como financieramente. Las personas con afecciones médicas complejas merecen vivir vidas seguras y satisfechas
en la comunidad... tanto como cualquier otra persona.

Para el futuro, ofrecemos estas recomendaciones de sentido comun, que se han incluido en informes anteriores:

Enfermeria: debemos eliminar el limite arbitrario de 16 horas en la cantidad de horas de enfermeria de servicio
privado (Private Duty Nursing, PDN) al dia y dar a los adultos mas flexibilidad en la mejor manera de utilizar las horas
que se les dan. También deberiamos aumentar las tasas de Medicaid para la PDN y hacer que mas enfermeros estén
disponibles para quienes viven en la comunidad. Debemos hacer que los programas de dia para adultos sean mas


https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/documents/2022-Annual-Report.pdf
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accesibles para las personas con necesidades médicas complejas al garantizar que el personal de enfermeria esté
disponibles en dichos programas o se les permita acompafiar a las personas inscritas en ellos.

Vivienda: Debemos explorar formas de hacer que los hogares grupales médicos estén mas disponibles y fomentar el
desarrollo de comunidades médicas intencionadas: comunidades independientes, pero totalmente solidarias, para
personas con necesidades médicas complejas. Esto significa flexibilizar el tope vigente de Nueva Jersey en el tamario
(6 camas) de los hogares grupales con licencia estatal, lo que permite a las agencias proveedoras mayores eficiencias
financieras para que puedan contratar al personal médico adecuado.

Programa de Atencidn a la Comunidad (CCP): debemos asegurarnos de que las personas inscritas en el Programa de
Atencion a la Comunidad del Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey, como las inscritas en el
Programa de Apoyo, tengan acceso a personal de enfermeria de servicio privado, algo que actualmente no esta
permitido.

Una respuesta gubernamental cuestionable

“Este es un problema complicado, y esta arraigado en muchas razones histéricas que, en parte, creo que cuestiona la
pregunta para los pagadores del gobierno sobre si alguien requiere atencion las 24 horas, si realmente deberia recibir
apoyo en una institucién o una instalacidn, o si podemos permitirnos financiar atencion las 24 horas para cada persona
en su hogar.

Creo que histéricamente esta conversacion se ha arraigado en la idea de que si alguien vive en casa con su familia, hay
familiares en casa durante parte de ese tiempo para ayudar a complementar los costos de enfermeria”.
Un alto funcionario del gobierno

Explicacion del motivo del limite diario de 16 horas de Nueva Jersey para la enfermeria de servicio privado
Mayo de 2025
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Necesidades médicas complejas en perspectiva

Defensa de una madre.

From: Pam Giacchi_.com>

Sent: Friday, August 16, 2024 11:58 AM

To: Aronsohn, Paul [TREAS] <Paul.Aronsohn®treas.nj.gov>
Subject: [EXTERNAL] conversation

Paul,

My son is a about to turn 22, with significant medical needs. He is newly in the adult DDD
system, and there are just so many challenges. One major thing is he has been in CCW since he
was 5, which at some point changed to CCP. At age 21 we were forced to go into Supports
Program, because we need to keep home private duty nursing, so that is Supports +pdn.

The budget is so small (in comparison to CCP), he cant attend 5 days a week of an adult day
program and receive therapies. But yet he requires nursing. Amazingly we found an adult day
program that will allow PDNs (which is a whole other challenge).

The system will allow him back into CCP only if we drop the home nursing OR we want him to
go residential. We are NOT ready for residential yet, and don't want to feel forced into that. He
isn't even on the residential list because in our instance, both Parents must be 55, but because
we are both not, Anthony has to wait another 9 months before we, as his Parents, are old
enough for him to be added to the bottom of the waitlist (10 years or more waitlist?).

We feel so frustrated - we have been working so hard his entire life as his Parents and want to
keep him home with us, and yet have the life he lived prior to turning 21- leaving the house to
go to his program. He cant manage without pdns, because his medical is significant, but he can
leave the house.

And the issue of even finding private duty nursing is so awful in North Jersey - there just aren't
any. I'm lucky if | have his 5 weekdays covered. Who is even willing to listen in the state??? All
it would take is ONE major decision maker to find themselves faced with such issues, and they
would attempt to change these issues. | once tried to speak with someone

- at DDD about the CCP/Supports issue, and | was told "because that's the way it is."” |
don't accept that response. I'm not the only person dealing with this scenario around the state,
guaranteed.

Can we schedule a time to talk?
Thank you in advance for your time.
Pamela Giacchi

Pamela Giacchi escribié este mensaje el 16 de agosto de 2024.
Su hijo, Anthony, dejo posteriormente esta tierra el 7 de marzo de 2025.

“Anthony tenia una forma de cautivar a los que conocia con su dulce sonrisa y su fuerte espiritu.
Tenia un lado travieso que empezaba a revelar con una sonrisa picara. Disfrutaba reirse con su familia y
sus comparieros en la escuela. Anthony también tenia un lado fuerte y trabajaba muy duro en las tareas

diarias, que a menudo no eran una pequefia hazafia. Luché por vivir una vida cotidiana a pesar de sus
problemas de salud cada vez mayores. Durante su corta vida, tocé a innumerables personas y desarrolld
vinculos especiales con aquellos con los que cruzé caminos, incluidos profesores, terapeutas, médicos y
enfermeros de servicio privado...

Anthony fue realmente un angel en esta tierra, confiado al cuidado de sus padres. Que descanse en paz.
Ahora Anthony se libera de todas sus cargas terrenales y es libre de correr, jugar, bailar y cantar entre las
estrellas”.

(Del obituario de Anthony)
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Justicia penal

A lo largo de los afos, hemos trabajado con personas y familias que han tenido experiencias dificiles y dafiinas con el sistema
de justicia penal. Algunos casos han implicado una crisis conductual con intervencidn policial. Algunas personas han sido
sometidas enjuiciamiento y encarcelamiento por delitos presuntamente cometidos.

Sin duda, nuestra experiencia con este tipo de situaciones ha sido limitada, pero hemos visto y escuchado lo suficiente como
para saber que se necesitan cambios. Esto incluye una conversacion preocupante de 2020 con altos funcionarios de las
Correccionales de Nueva Jersey, que afirmaron que de las casi 14,000 personas encarceladas en nuestro sistema
penitenciario en ese momento, solo 89 de ellas tenian una discapacidad intelectual o del desarrollo, incluidas solo 4 personas
con autismo, cifras que desafian la légica y las estadisticas nacionales. Como minimo, estas cifras sugieren que debemos ser
mas minuciosos al inspeccionar a las personas que entran en nuestro sistema de justicia penal, y que probablemente no
estamos proporcionando adaptaciones adecuadas a todos aquellos que las necesitan y merecen.

En el lado positivo, conocemos varios acontecimientos importantes en los Ultimos afios. El establecimiento por parte del
Fiscal General de Nueva Jersey de un Comité Directivo Estatal, asi como de grupos de trabajo del condado, para abordar los
desafios relacionados con las poblaciones con necesidades especiales. El lanzamiento por parte de Autism New Jersey de una
iniciativa que reune a las fuerzas del orden y a las comunidades autistas “para identificar las mejores practicas” y “aumentar
la adopcidn de practicas favorables para el autismo”. El nombramiento en 2022 de un Defensor de Correcciones de NJ, que
ha trabajado con nosotros y las familias para comprender y apoyar mejor a las personas encarceladas con discapacidades y
sus familias. Y varios ejemplos de funcionarios del orden publico estatales, del condado y locales que lideran iniciativas
relacionadas con el autismo en todo el estado.

Sin embargo, en el lado negativo, las personas han compartido con nosotros sus experiencias traumatizantes con el sistema
de justicia penal. Experiencias en las que oficiales del orden publico aparentemente utilizaron una fuerza excesiva o un
lenguaje inadecuado. Experiencias con funcionarios del condado involucrados en el enjuiciamiento o encarcelamiento de
personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo, personas que probablemente deberian haber recibido mas
adaptaciones y mas consideraciones. Esto incluye a un nifio con una discapacidad del neurodesarrollo y sin antecedentes
penales, que fue procesado como adulto, a pesar de ser considerado una “victima” por los agentes federales de la ley, un
nifio que fue atacado fisicamente mientras estaba encarcelado y, junto con su familia, continta sufriendo psicolégicamente
por la experiencia devastadora.

Para el futuro, ofrecemos estas recomendaciones:

El Programa de Defensa de la Justicia Penal de Arc of New Jersey, que actualmente esta disponible para adultos
inscritos en la Divisidon de Discapacidades del Desarrollo de Nueva Jersey, debe ampliarse para apoyar a jovenes y
otros adultos, para hacer que este importante servicio esté disponible para mas personas que lo necesitan y lo
merecen.

Se debe realizar una evaluacién integral de todo el sistema de justicia penal para garantizar que se implementen
comprobaciones significativas a fin de detectar a personas con discapacidades en puntos clave a lo largo del proceso,
para asegurar que se implementen las adaptaciones y consideraciones adecuadas.

- Dicha evaluacién debe incluir una revisién de la Unidad de Seguridad Moderada en el Centro de Desarrollo de
Nuevo Lisboa, que es dirigida por el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey; una revision de su
funcidn, su tamafio, sus politicas y sus procedimientos, y la concienciacion de los jueces sobre su existencia.

- Dicha evaluacién podria estar dirigida por el Comité Directivo Estatal del Fiscal General.

Una perspectiva judicial importante

“Si este fuera mi hijo, tendria la misma indignacion que ha expresado hoy ante el tribunal...
No sé qué sucedio con la Fiscalia. Sé que normalmente hacen un buen trabajo,
pero parece que en este caso en particular puede haber habido un seguimiento inadecuado...”.

Comentarios de cierre de un juez en un caso cuestionable que implica el procesamiento de un adolescente con multiples discapacidades
Agosto de 2024


https://bjs.ojp.gov/content/pub/pdf/drpspi16st.pdf
https://www.nj.gov/oag/dcj/agguide/directives/ag-Directive-2020-14_County-Working-Groups-and-Statewide-Steering-Committee.pdf
https://www.nj.gov/oag/dcj/agguide/directives/ag-Directive-2020-14_County-Working-Groups-and-Statewide-Steering-Committee.pdf
https://www.nj.gov/correctionsombudsperson/
https://www.arcnj.org/programs/criminal-justice-advocacy-program/criminal-justice-advocacy.html
https://nj.gov/humanservices/providers/rulefees/regs/NJAC%2010_42B%20Moderate%20Security%20Unit.pdf

Educacion
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A lo largo de los afios, hemos trabajado con muchas familias tratando de afrontar desafios relacionados con la educacion de sus hijos. Un
polémico proceso de Programa de Educacion Individualizada (IEP). Un distrito escolar local que rechaza una ubicacion fuera del distrito. Un
sistema de transporte que pone a los estudiantes con necesidades especiales en gran riesgo o peor.

En el lado positivo, sin duda hay muchos distritos escolares que estan dotados de educadores orientados a la mision, centrados en los
estudiantes y eficientes. Se preocupan por sus estudiantes y familias. Comprenden las oportunidades y las limitaciones del sistema. Y

abogan por una maravillosa combinacién de pasidn y experiencia.

Sin embargo, en el lado negativo, las familias suelen buscar
nuestra ayuda cuando hay un problema, cuando no sienten
que sus funcionarios escolares locales entienden a su hijo o
mucho menos les importe. A menudo se ponen en contacto
con nuestra oficina cuando sienten que su hijo no esta seguro,
no esta respaldado o no recibe una “educacién publica
apropiada y gratuita”,

una obligacion legal y moral de importancia critica de los
distritos escolares locales. De hecho, muchas familias nos dicen
que temen que las decisiones se tomen en funcién de las
consideraciones presupuestarias a corto plazo del distrito, en
lugar de los intereses a largo plazo de sus hijos.

Para ayudar a estas familias, ademas de nuestras
conversaciones individuales, a menudo hemos colaborado con
la Oficina del Defensor de Educacion Especial de NJ, asi como
con defensores, como la Red de Defensa SPAN. También nos
hemos unido a las familias en las reuniones del IEP, aunque
nuestra presencia a veces es impugnada por funcionarios
escolares locales.

Para el futuro, ofrecemos estas recomendaciones:
El proceso del Programa de Educacion
Individualizada (IEP): hemos escuchado numerosas

Una perspectiva importante de la persona/familia

“...Solicito ayuda desesperada para las necesidades educativas de
mi hijo... Nuestra lucha como defensores de nuestro hijo ya lleva
mas de 3 afnos. Adjuntos encontrard los informes de expertos de
[nuestro hijo]. Adjunta también encontrard una foto de [él] para
recordarle que hay un nifio en medio de todo esto que necesita
ayuda desesperadamente y a quien su distrito le ha fallado
durante afios...

Creo que en este momento podemos estar luchando contra un
sistema posiblemente fallido. El proceso legal de [nuestro hijo] se
ha estado arrastrando desde que se presentd el 24 de abril de
2023. [El] ha estado en un proceso legal durante, ahora, 429 dias
y aun no tiene una fecha de audiencia;
se trata de un nifio con una discapacidad grave que necesita
ayuda lo antes posible”.

Padre de un estudiante de 10 afios
Junio de 2024

historias sobre los procesos del IEP que parecen injustos e improductivos. Los padres sienten que no se les escucha ni se les
respeta. Los padres sienten que estan solos en reuniones contra una variedad de funcionarios escolares. Los padres sienten que
tienen que “actuar como abogados” porque la conversacion sobre lo que es lo mejor para su hijo esta siendo impulsada por un
asesor legal contratado por el distrito local, pero pagado con su dinero de contribuyente.

Para ayudar a abordar o incluso evitar este tipo de situaciones, el Departamento de Educacidon de Nueva Jersey desarrollé

recientemente y lanzé un “Programa de Educacion Individualizada Facilitada” que busca promover una conversacién productiva y

centrada en los estudiantes. Actualmente, este importante recurso solo se utiliza cuando todos los involucrados, tanto la familia
como el distrito escolar, estan de acuerdo en hacerlo. Nuestra recomendacidn es hacer que este servicio sea obligatorio si una

familia lo solicita.

Ubicacion fuera del distrito: a veces, un distrito escolar local no puede satisfacer las necesidades de un estudiante con
discapacidades y, por lo tanto, no puede proporcionar una “educacién publica apropiada y gratuita” en el distrito. A veces, el
“entorno menos restrictivo” no se encuentra en el distrito escolar local. En todo momento, estas determinaciones deben

realizarse en el contexto del proceso del IEP y deben estar centradas en el estudiante, impulsadas solo por lo que es lo mejor para

el estudiante.

Sin embargo, los padres a menudo sienten que los distritos escolares locales toman tales decisiones basandose en
consideraciones de costos, lo que parece explicar por qué las conversaciones sobre una ubicacién fuera del distrito a menudo se

vuelven tan polémicas.

El estado ha ofrecido durante mucho tiempo ayuda de educacion especial extraordinaria (EXAID) a los distritos escolares locales
para ayudar a sufragar los costos. La meta de dicha asistencia es mitigar las preocupaciones presupuestarias reales de los
consejos educativos locales y ayudar a mantener el enfoque de todos en el estudiante en el centro de todo. Sin embargo, esta

claro que este no siempre es el caso.


https://sites.ed.gov/idea/
https://sites.ed.gov/idea/
https://spanadvocacy.org/
https://www.nj.gov/education/specialed/policy/facilitatediep/index.shtml
https://www.nj.gov/education/broadcasts/2024/april/17/2023-2024ApplicationforExtraordinarySpecialEducationAid-EXAID.pdf
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Nuestra recomendacion es llevar a cabo una revision exhaustiva de EXAID en el contexto de consideraciones fuera del distrito. ¢Es
suficiente la ayuda, especialmente en los distritos escolares de bajos ingresos? éExisten mejores maneras de ayudar a garantizar
que las decisiones de los distritos locales estén, de hecho, centradas en los estudiantes?

Transporte de estudiantes: en el informe anual del afio pasado, identificamos el transporte de estudiantes a escuelas fuera del
distrito como uno de los problemas mas urgentes que exigen atencidn inmediata. Ese sentido de urgencia permanece, y es
imperativo que se tomen algunas medidas vitales y de sentido comun lo antes posible. Mas medidas de seguridad, incluida la
tecnologia de video y los protocolos 911. Capacitacion mas centrada en los estudiantes de conductores y auxiliares. Y mas
responsabilidad por parte de los distritos escolares locales.

Hay cerca de 1,800 proveedores de transporte para
estudiantes que operan en Nueva Jersey, responsables de
la seguridad y el bienestar de muchos de los
aproximadamente 8,500 estudiantes con discapacidades
que asisten a escuelas fuera del distrito. Sin embargo, los
contratos se conceden a los postores mas bajos, que
reciben una capacitacion minima.

Una respuesta cuestionable de distrito escolar

“Con respecto a las protecciones del IEP, el IEP no puede
garantizar la seguridad en el autobus ni en un servicio de
transporte especifico”.

Un alto funcionario del distrito escolar local

Esto no tiene sentido.

Hay un motivo por el cual estos estudiantes deben asistir a escuelas fuera del distrito: tienen discapacidades significativas. Pero
en lugar de garantizar que se implementen las protecciones adecuadas, la responsabilidad de transportarles hacia y desde la
escuela todas las mafianas recae a menudo en pequefias empresas con credenciales cuestionables y poca o ninguna supervision.

Nuestras recomendaciones son nuevamente las siguientes:
- Todos los conductores y auxiliares deben ser responsables de llamar al 911 en situaciones potencialmente mortales.
- Todos los vehiculos escolares fuera del distrito deben estar equipados con tecnologia de videocamara operativa.

- Todos los conductores y auxiliares de vehiculos escolares fuera del distrito deben compartir informacion de contacto,
incluidos los numeros de teléfono mavil, con los padres.

- Todos los conductores y auxiliares de vehiculos escolares fuera del distrito deben recibir capacitacion exhaustiva y
regular sobre la mejor manera de apoyar a los estudiantes a su cuidado.

- Todos los vehiculos escolares fuera del distrito deben tratarse como una extension de las instalaciones del distrito
escolar local, lo que requiere que los funcionarios del distrito sean mas responsables y desempefien un papel mas
practico similar al enfoque adoptado con respecto a todos los demds servicios contratados, un cambio cultural vencido
desde hace mucho tiempo para la comunidad educativa del estado.

Una perspectiva importante de la persona/familia

Seguimos dejando que nuestra hija suba en condiciones inseguras a su vehiculo S2. La empresa no respondera a mensajes de texto,
llamadas o solicitudes para devolvernos la llamada. Lo hemos estado intentando y no responderan... Me he puesto en contacto con la
oficina del superintendente del condado. La persona encargada del transporte dijo que estaba esperando a que [un funcionario del
Departamento de Educacion de Nueva Jersey] respondiera. [El funcionario] conoce nuestros problemas desde mayo de 2024 y no
responde a llamadas ni correos electrénicos.

El superintendente del condado dijo que todos estan capacitados, pero es responsabilidad del proveedor. La empresa afirma que
recibieron capacitacién del distrito. Nuestro distrito ni siquiera considerara la idea de capacitacion ni la agregara a un IEP.

Incluso hemos intentado presentar una denuncia policial y la policia nos ha contestado que todo es un “area gris”. Estamos muy
desanimados y asustados por nuestra hija. El estado estd jugando con la vida de los nifios.

Padre de un estudiante que asiste a una escuela fuera del distrito
Intenta que sus conductores de “autobus” reciban capacitacion durante mds de un afio para instalar una silla de coche adquirida en la escuela
Abril de 2025


https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww.nj.gov%2Feducation%2Ffinance%2Ftransportation%2Fcodes%2FVendorList.xlsx&wdOrigin=BROWSELINK
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww.nj.gov%2Feducation%2Ffinance%2Ftransportation%2Fcodes%2FVendorList.xlsx&wdOrigin=BROWSELINK
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Transporte de estudiantes en perspectiva

Mensajes recientes de var

ios padres.

From: @gmail.com>
Sent: Thursday, January 9, 2025 8:04 AM
To: org>

Cc:

.org>; Aronsohn, Paul [TREAS] <Paul.Aronsohn®@treas.nj.gov>
Subject: [EXTERNAL] Ongoing Bus Issues for

Good morning_,

| hope this email finds you well.

| am reaching out regarding the ongoing issues with ’s bus service. Since the change in bus
companies, the new service has been consistently late, arriving at 8:00 AM or later every day. This delay
has caused significant disruptions for our family, making my husband and | late for work and forcing us
to rush our other children. Additionally, becomes very agitated as her routine is disrupted.

I've spoken with the bus driver and requested that they leave 15 minutes earlier to help account for
potential traffic, but unfortunately, the delays continue without improvement.

It's becoming increasingly clear that the district’s decision to cut costs by switching to a cheaper service
for our special needs child has resulted in a less reliable and safe experience. As you may recall, the
previous company’s ( ) matron was involved in a serious incident invalving illegal
activity, and there were concerns about the vehicle's maintenance, including issues with the tires. It's
extremely concerning that, once again, our children are not receiving the level of service they deserve.

The last bus company(.) was professional, on time, and courteous. It's disappointing to see that, in
an effort to save money, we've ended up with a service that is not only unreliable but also fails to

prioritize the safety and well-being of our children.

| would appreciate your attention to this matter and hope for a swift resolution to ensure-
receives the timely and reliable service she requires.

Respectfully ,

Sent from my iPhone

On Wednesday, April 23, 2025 at 02:27:29 PM EDT, || NN

Date: April 23, 2025
To: _ Director of Student Support Services

Subject: Formal Complaint Regarding Gross Negligence by School T

Deer I,
| am writing to Tormally express my deep concern and distress regardir

son, who is a nonverbal child with Level 3 Autism.

At approximately 7:50 AM,
without any prior notification ai

was picked up by two unfamiliar bus

direction and clearly unfit for|
doing so, and it was evident

s needs. While my husband did his bes

minimum safety standards is a clear case of negligence.

Worse still, | was later notified by
at the school once again-with the
. both my husband and | immediately rushed to the scl
staff that earlier that morning, had been
. a facility where he is not enrolled. The d
members, recognizing that

after drop-
had already run into the building and entered several rooms unattended. | was further informed that the male driver

physically picked up and carried
an unknown adult male to carry my son. This action completely disregards

yet to provide any explanation or account of what transpired that
of the professionalism, diligence, and deep concern of the staff at

accountability, and the safety of the children in their care.

that occurred on Ainl 21, 2025, involving the school transportation services

in a different vehicle than usual. Most alarmingly, they came with an incorrect and unsafe
car seat that did not meet New Jersey legal standards in terms of age, size,

e equipment provided was neither appropriate nor safe. | contacted the bus company to report
the issue and emphasize the need for a legally compliant car seat moving forward. | was informed that the original drivers

were unavailable and that is why replacements were sent. However, changing drivers and the vehicle without parental
notification is utterly unacceptable. More importantly, sending transportation staff with equipment that does not meet even the

* at approximately 2:45 PM that the same drivers had arrived
same van an e same incorrect and illegal car seat. At this point, out of fear for

was not a student there, insisted he stay. By this time, our son
to the correct school. Let me be absolutely clear: | did not, and would never, authorize

children with special needs, and violates our rights as parents. Despite these serious safety failures, the bus company has
day. The only reason | am aware of these events is because

T

would be completely in the dark-this speaks volumes about the transportation company's disregard for transparency,

Original Message----

From:
Sent: Friday, April 4, 2025 10:25 PM
To: (DOE)

@gmail.com>

@doe.nj.gov>

Cc: Aronsohn, Paul [TREAS] <Paul.Aronsohn @treas.nj gov>
Subject: [EXTERNAL] Bus safety - not receiving responses

-’

I am reaching out to you again in hope that there has been some work being done in your office to
provide more safety on buses for our children. As you know, | have contacted you many times, but was
sent to the DOEOCR. The DOEOCR told me to contact my local superintendent to file any complaints
against bus companies,

| contacted County numerous times. The superintendent does not return calls or emails and
the transportation head in the office is not as well has notified me there is no formal
complaint system against bus companies. How are families to notify the state of issues if there is no filing
system and it seems people are showing no care about them,

The DOEOCR, through your office, sent a generic reply to me about getting free car seat training through
Safe Kids. | had already made that contact with . before your office had given that information. Our
current transportation company, , refuses to take a free training because
they won't be paid. They are not trained in car seat installation and buckling of the child, but are allowed
todo it each day under the presumption they are trained. The training in which they took is about
children with disabilities, not how to use a car seat.

Whatis going to be done about this? Where is the formal complaint system that should be available to
families to notify your office of egregious acts? How will we all do better for the safety of children on
buses?

1g an egregious ncident of gross negligence
" assigned to my

drivers-one male and one female-who arrived

or installation. The car seat was facing the wrong
t to adjust it, he was extremely uncomfortable

hool. Upon our arrival, we were informed by
dropped off at the wrong school. He had been
river reportedly attempted to leave immediately

safety protocols, especially those pertaining to

If not for them, |

Pregunta: ¢Por qué no se hace mas para proteger a los estudiantes con discapacidades?
Pregunta: ¢{Quién es responsable del transporte de los estudiantes? ¢El estado? ¢El condado? ¢El distrito escolar

local?
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Page | of 3

% I Folice Dept

Incident #: [N R

Reporting Officer: |GG
Report Time: 10/10/2024 11:40:11

Incident

State of Nefv Jersey

Pravie D. Murpny DEPARTMENT OF EDUCATION

Incldent Nature Addre

REPORT TO HLADQUARTERS-

Ocearred To loceive: How R '
10/10/2024 11:40:11 “ Il nitiated

Contact Dispositior
Clused Case

Occurred From

10/10/2024 11:40:11

Miscellaneous Entry

Dispositicn Date Clesred
10/10/2024
Clesred Date Clearance Cargo Theft Related

Report Reauired

Informe policial que confirma la

Governor PO Box 500
TanesnA L. Way L o
L. Governor e
s Departamento de Educacion de Nueva
Jersey confirmando la conduccion de
January 22, 2025

v vehiculo escolar a velocidades excesivas

conduccién de vehiculo escolar a i
velocidades excesivas
Original Narrative 10/10/2024 12:08:47
On the above date and time, came to

an incident involving their juvenile private school vehicle, Jilireports that his special
needs 'atter-ds school at School of-nd is trangported to and from
school by I(private school transportation), On numerous occasions, JiliPbserved/was alerted
on the app Life360 that the transportation driver exceeded 80MPH on ﬁﬁarden State Parkway

while his is present inside the vehicle, It was also relayed tojJlby his-that the
driver of the vehicle sometimes does not put .safety belt on,

Wa headquarters to report

-a‘so added that it was also observed on Life360 that one of the male transportation
drivers had idled at a park area with their n the car for a while before continuing to
transport.to school, -reports that her Joes not feel comfortable with the above
male driver.

!prow‘ced me with several screenshots from Life360, where T observed several occasions
where the school vehicle exceeded the speed limit at 80+MPH at numerous locations, On
September 26th, 2024 between the hours of 0722- 0916, Life360 alerted that the driver of the
vehicle exceeded the speed limits seventeen times while .and --was present
insice the vehicle.

At this time, I advised both parties to report these incidents and contact the school and
transportation company immediately. Both parties advised that they had already done so, and are

waiting to hear ba iced that due to the violations occurring in several areas outside of
the jurisdiction of T unfortunately cannot investigate further,

Check Approved, Commercial Driver's License, and School Bus Endorsement in good order). The
OSBS was not able to secure a video recording of your daughter’s transportation route for
December 13% however the umt did secure GPS data for this route for December 9, 10, 11, 12,
13, 16, and 17, 2024, Examination of the data indicated the vehicle routinely drove above the
highest posted specd limit in the State of New Jersey (65mph) with speeds averaging in the low
70 mph to high 80 mph range for extended periods, and at times reaching speeds above 90 mph.
* was presented with this information and stated his dnvers maintain higher speeds to
keep up with traffic on major highways. He was instructed to institute @ corrective action and
training programto ensure drivers abide by the posted speed limits

further stated he has spoken with the School District recommending your
daughter's route be separated from the other student but received a negative response, He also
indicated that based upon information received from drivers, _\uur_ is sometimes late
boarding the bus

Pregunta: ¢Por qué esta empresa no ha sido penalizada?
Pregunta: ¢Por qué se renovo el contrato de esta
empresa?

Decisién subsiguiente del condado de
renovar el contrato de la compaiiia de
vehiculos escolares, a pesar del informe
policial y la carta estatal del DOE

ne 3, 2025 at 3:42:47 PM EDT

Ca
Subject: Response to Transportation Concerns

e SR

Thank you for your message and for voicing your concerns regarding your_'s
transportation. The safety and well-being of our students—especially those with special needs—remains
our top priority, and | appreciate your ¢ d and ad

Regarding your request for documentation, attached to this email, you will find the Administrative Code
for Student Transportation within the State of New Jersey.

https://www.ni.gov/education/finance/transportation/

I would also like to clarify several important points regarding how school transportation services are
procured in New Jersey:

1. State Purchasing Laws: New Jersey law requires thatall transportation contracts be awarded
to the lowest respansible bidder. We are legally obligated to follow this process and cannot
disqualify a vendor based on personal relationships, perceived affiliations, or community ties
unless they have been deemed ineligible by the state or have failed to meet contractual
obligations,

2. Vendor Approval: All school transportation providers must be approved by the New Jersey
Department of Education and meet strict state and federal requirements. .s Transportation
is an approved provider and has complied with the necessary regulatory standards, including
background checks, insurance requirements, and driver qualifications.

3. Route Awarding Pracess: The current route was bid competitively for this school year. It will
be renewed for the 2025-2026 school year, in accordance with all applicable state
procurement rules. At that time, any qualified transportation provider—including local
companies—was able to submit a bid,

While | understand and respect your concerns, the district must operate within the parameters of state
law and ensure that decisions are based on e, safety, and fiscal responsibility.

Thank you again for your vigilance. If you have additional questions or concerns, we are available to
speak further.

Respectfully

Supervisor of Transportation
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Empleo

Como estado, reconocemos que el acceso a oportunidades de empleo puede ser fundamental para una vida plenay
significativa. No se trata solo de las finanzas personales, sino también de la dignidad, la autoestima y los logros personales.

Por este motivo, Nueva Jersey es un estado “Employment First”, una designacion que subraya la prioridad que se da al
empleo competitivo e integrado para personas con discapacidades. En los ultimos afios, se han tomado medidas importantes
para promover dicho empleo. Cabe destacar que la Legislatura Estatal aprobd y el gobernador firmé una legislacidn para
ampliar el programa “NJ WorkAbility”, lo que hace posible que las personas con discapacidades obtengan buenos salarios sin
poner en peligro su apoyo vital relacionado con Medicaid.

Sin embargo, hemos hablado con muchas personas y familias que efectivamente se sienten excluidas del empleo. Falta de
transporte. Falta de conocimiento de los recursos y las oportunidades. Falta de interés por parte de algunos empleadores.
Falta de apoyo util por parte de agencias gubernamentales y comunitarias, incluida la reciente decisién de imponer
primas/cargos a algunas personas inscritas en el programa NJ WorkAbility. En conjunto, por una serie de razones, el empleo
significativo sigue siendo un objetivo esquivo para muchas personas con discapacidades.

Sin duda, estos desafios no son exclusivos de Nueva Jersey. De hecho, la tasa de desempleo nacional relativamente alta para
las personas con discapacidades ha seguido siendo mas del doble de la de las personas sin discapacidades.

Para el futuro, ofrecemos las siguientes recomendaciones:

Transporte: como comentamos mas adelante en el informe, sin transporte, muchas personas no pueden llegar e irse
de un trabajo. Es asi de sencillo. Es asi de grave. Aunque ahora se puede hacer mucho trabajo virtualmente en casa,
cada vez mas empleadores exigen que el personal vuelva en persona a un lugar de trabajo real. Por lo tanto,
necesitamos que el transporte esté mas facilmente disponible. No se puede esquivar este tema.

Capacidad de trabajo: la decisidn de imponer “primas” (cargos) a muchos de los participantes en el programa NJ
WorkAbility fue desafortunada, particularmente porque los Centros federales de Servicios de Medicare y Medicaid
(Centers for Medicare and Medicaid Services, CMS) dejaron claro que fue decisidn del estado. Muchos de nosotros
creemos que las primas son innecesarias e injustas y sirven como desincentivo para las personas que contemplan el
empleo, lo que supone otra dificultad financiera para las personas con discapacidades. Como minimo, debemos
estudiar el programa NJ WorkAbility para determinar si realmente hay costos legitimos que deben ser cubiertos por
las primas/tarifas O si las primas/tarifas deben eliminarse, porque el programa realmente podria generar ingresos
adicionales para el estado, ya que los contribuyentes mas altos pagan impuestos mas altos y tienen menos
necesidad de otros programas gubernamentales, incluida la asistencia con alimentos o alquileres.

Servicios de transicién previos al empleo: durante mas de una década, las leyes federales y estatales han requerido
servicios de transicion previos al empleo para estudiantes con discapacidades. Sin embargo, muchos padres nos han
dicho que no conocian estos servicios o que no sabian cémo acceder a ellos. De hecho, muchos padres nos han dicho
que los servicios de transicidn previos al empleo (Pre-Employment Transition Services, “pre-ETS”; como se conocen
ampliamente los servicios) no era un tema tratado en el contexto del Programa de Educacidn Individualizada (IEP) de
su hijo, una revelacién preocupante que se alinea con un informe nacional reciente que sefialé a Nueva Jersey por
tener la tasa de participacién mas baja por parte de los estudiantes. Claramente, necesitamos encontrar una manera
de garantizar que estos importantes servicios estén disponibles para todos los estudiantes con una discapacidad,
independientemente del distrito escolar o cddigo postal. Tenemos la responsabilidad legal y moral de hacerlo.

Una perspectiva importante de la persona/familia

“Es injusto porque una “prima”, que es solo otra palabra para “impuestos”, apartaria a las personas con discapacidades
que desean trabajar, y efectivamente las castigaria por tener discapacidades y necesitar adaptaciones. Después de todo,
practicamente todos, con o sin discapacidad, se benefician de programas financiados por el gobierno, directa o
indirectamente. Desde estudiantes hasta personas mayores, propietarios de viviendas y lideres de pequefias empresas,
practicamente todos se benefician de algun tipo de asistencia publica o disposicion del cédigo impositivo. Sin embargo,
ninguno de ellos tiene que pagar una “prima”.
Norman Smith, expresidente del Consejo Estatal de Nueva Jersey para la Vida Independiente

Expresando sus opiniones sobre la propuesta de la Administracion para primas de WorkAbility
Julio de 2022


https://www.nj.gov/humanservices/involved/employmentfirst.html
https://www.nj.gov/humanservices/dds/programs/njworkability/
https://www.dol.gov/agencies/odep/research-evaluation/statistics
https://www.nj.gov/labor/career-services/assets/PDFs/Pre-Employment%20Transition%20Services%20-%20Overview.pdf
https://hechingerreport.org/hundreds-of-thousands-of-students-are-entitled-to-training-and-help-finding-jobs-they-dont-get-it/

Informe del Defensor de Nueva Jersey de 2024 50

NJ WorkAbility en perspectiva

La politica de Nueva Jersey impone hasta $12,600 en cuotas
anuales obligatorias para las personas inscritas en este
programa de discapacidad.

N\

Coverage includes:

z NJ WorkAbility Premium
Chart*

+ medications
+ durable medical equipment

+ personal care assistant services Countable .
. . or | Equivalent
» medical transportation o |INCOMe-%| T, o1 | Monthly
. . of Federal Premium
+ medical and healthcare services Earned
Poverty Incomin®* Amount
NJ WorkAbility is a state and federally funded Level LEco
program, and youcandepend onit. As long as you
remain eligible, you will not lose your benefits. Hew i 576332 Hem
: . >$76,332-
. — Tier1 - 350% : 175
z Who is eligible? = °| sogas2 | °
In order to qualify for NJ WorkAbility current and Tier2 | 351-45 >$106,452- $350
prospective Medicaid members must: 5136572
* Beat least 16 years old Tier3 | 451-550% 136,2;3- 8525
+ BeaNew Jersey resident :
- + Be employed, either full or part time; and be Tier4 | 551-650% >$$11gg P ~ [ $700
A J ob should free your able to show proof of employment :
pote ntial, not limit it. * Be determined as disabled by the Social Tier5 | 651-750% >$£%2‘322- 2875
Security Administration OR the Medical $226,
Review Team at the Division of Medical Tier 6 >750% >$226,932 $1050
Assistance & Health Services
NJ WorkAbility e e
O **With no unearned income.
Health Coverage that works with you.
Note: Portions of both earned and unearned
income are not counted for the NJ WorkAbility
program. Because everyone’s situation is

and not be required to pay a premium for your N/
Workability Medicaid benefits.

Individuals with countable income in excess of
250% of the Federal Poverty Level must agree to
pay a premium.

different, the only way to know for sure where
they fall in the premium chart is to apply.

z Questions? Call us.
We're here to help.

z And keep the health

benefits you need most Division of Disability Services

1-888-285-3036
We look forward to hearing from

you and helping you determine if NJ
WorkAbility can work for you!

NJ WorkAbility is a program that expands
Medicaid eligibility so that employed individuals
with disabilities can earn a living and still qualify
for the necessary Medicaid benefits that support
their ability to work.

Pregunta: ¢Son realmente necesarias las primas/tarifas?
Pregunta: ¢Son justas?
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Atencion médica

El acceso a una atencién médica de calidad es vital, independientemente del estado de discapacidad. Sin embargo, el acceso
a una atencién médica de calidad es un desafio implacable para muchas personas con discapacidades intelectuales o del
desarrollo.

De hecho, muchas limitaciones impiden que las personas con discapacidades de por vida accedan a la atencién que necesitan
y merecen. Las situaciones que mas frecuentemente nos son comunicadas por las personas y familias son:

Muchos profesionales médicos no estan
capacitados o no estan dispuestos a atender a

personas con discapacidades, que a menudo Una perspectiva importante de la persona/familia
requieren tiempo adicional para las citas, asi
como otras adaptaciones. “Mi hija, una joven vibrante que era excelente a la hora de

arreglar caballos y que podia identificar correctamente todas
las aves de América del Norte por la vista o el sonido, no fue
una carga. La idea de que su muerte a los 21 afios de edad este
verano proporciond alivio contradice en gran medida el amory
el propdsito que encontramos al cuidarla...

Muchas personas con discapacidades confian en
Medicaid para su cobertura de atencion médica,
lo que limita el nimero de proveedores médicos
disponibles para ellos, debido a tasas de

reembolso relativamente bajas. B ) _ o
Nuestra hlja necesitaba varios espeuallstas para tratar sus

afecciones crénicas. Esto significaba la presencia de un padre o
tutor y el viaje, mas los costos de bolsillo de los copagos o
deducibles del seguro privado. Pocos médicos atienden a

pacientes con Medicaid porque la tasa de reembolso
es menor que con el seguro privado”.

Muchas personas han expresado su
preocupacion por que el personal de residencias
con licencia estatal (hogares grupales y
apartamentos supervisados) a menudo no
satisface las necesidades de salud de las personas
a su cargo: eIecaones de alimentos perjudiciales, A
citas médicas perdldas, respUeStaS lentas a Ella fallecié en los dias posteriores a la mudanza a un hogar grupal con licencia estatal
afecciones de salud, administracion inadecuada Bhiladelehiclnauirey

. Febrero de 2025
de medicamentos, etc.

Claramente, estas barreras para la atencion médica de calidad pueden y deben abordarse. No solo existe una obligacidn
moral para garantizar que las personas con discapacidades tengan acceso significativo a atencion médica de calidad, sino que
también existen necesidades practicas y financieras. En pocas palabras, un mejor acceso conducira a una mejor atencion y
menos necesidad de intervenciones médicas costosas, incluidas las visitas al hospital. En algunos casos, esto significa la
diferencia entre la vida y la muerte.

Para el futuro, ofrecemos las siguientes recomendaciones:

Acceso a profesionales médicos: muchos, si no la mayoria, de los habitantes de Nueva Jersey con discapacidades
intelectuales o del desarrollo dependen de una de las cinco organizaciones de atencidn administrada (MCO) de
Medicaid del estado para obtener cobertura de atencion médica. Por lo tanto, debemos asegurarnos de que las
MCO mantengan la “adecuacién de la red”, que garanticen que los miembros de su plan tengan acceso real a toda la
gama de profesionales médicos. También debemos exigir a las MCO que amplien la cobertura a “proveedores
fronterizos” (profesionales médicos y hospitales) en estados adyacentes, de forma similar a la cobertura ofrecida a
los empleados del gobierno del estado de Nueva Jersey.

Una perspectiva importante de la persona/familia

“Soy la madre que planteé el problema con el seguro Medicaid de mi hija, que no cubria médicos criticos en Nueva
York, ni servicios en el nuevo Centro para el Sindrome de Williams (ACE) en el campus de UPenn en Filadelfia.

Esta brecha en la cobertura es algo que ahora he agregado oficialmente a mi lista de “Problemas que me mantienen
despierta por la noche”.
Es frustrante, desalentador y profundamente preocupante como madre que intenta obtener la atencién mas segura
posible para su hija.

Madre de una adulta joven con necesidades médicas complejas
Octubre de 2024


https://www.nj.gov/treasury/pensions/documents/hb/oe2025/2025-Horizon-shbp-state-overview.pdf
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Tarifas de Medicaid: necesitamos revisar nuestras tasas de reembolso de Medicaid, para exigir que sean mas
razonables, y estén mas alineadas con las tasas de Medicare y de seguro privado (comercial). El aumento anunciado
recientemente en las tasas de pediatras y médicos de atencidn primaria debe extenderse a todos los profesionales
médicos. Esto probablemente incentivaria a mas profesionales de la salud médica, mental y dental a convertirse en
proveedores de Medicaid, y a estar mas dispuestos y ser capaces de tratar a personas con discapacidades
intelectuales o del desarrollo.

Personal de agencia proveedora: en pocas palabras, las agencias proveedoras deben ser mas responsables de las
necesidades de salud de los residentes a su cuidado. Esto significa una mejor capacitacién y supervision del personal
de atencidn directa. Esto significa la participacidn del personal de enfermeria en la Administracién de
medicamentos®*, un requisito que existe en practicamente cualquier otro entorno de cualquier otra comunidad,
como escuelas, hogares de vivienda asistida, prisiones y centros de desarrollo, y que existe en otros estados, incluida
Nueva York.

Nota importante sobre la administracion de medicamentos: Recientemente se reconocié que se han notificado
1,620 casos de errores de medicacion en residencias con licencia estatal de adultos con discapacidades en los
ultimos cinco afios. Sin embargo, el nUmero real es, sin duda, mucho mayor, porque, seglin nuestra experiencia, las
familias han llegado a aceptar esta peligrosa realidad como “un hecho” de la vida en un entorno con licencia estatal,
uno que no se informa a menudo debido a su frecuencia y aceptacidn general. De hecho, muchas familias comparten
historias sobre errores de medicacién como algo secundario cuando hablan con nosotros sobre otra situacidn en el
hogar grupal.

Ademas, los errores de medicacion también se producen en residencias con licencia estatal para jévenes menores de
21 afios. Al igual que con el sistema para adultos, no hay ningin requisito de que un/a enfermero/a participe en la

administracion de medicamentos en residencias con licencia del Departamento de Nifios y Familias de Nueva Jersey.

Todo esto es especialmente preocupante y debe solucionarse.


https://govt.westlaw.com/nycrr/Document/I50393058cd1711dda432a117e6e0f345?viewType=FullText&originationContext=documenttoc&transitionType=CategoryPageItem&contextData=%28sc.Default%29
https://www.northjersey.com/story/news/watchdog/2025/05/10/medication-error-lawsuit-nj-group-home/82241145007/
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Errores de medicacion en perspectiva
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Sin embargo, la pildora del dia 25 era una pildora inactiva.

Pregunta: ¢{No deberia participar el personal de enfermeria en la administracion de medicamentos?
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Vivienda

Como analizamos en el informe anual del afio pasado, la necesidad urgente de vivienda sigue siendo un tema comun en las
conversaciones que tenemos con personas y familias. De hecho, para muchas personas con discapacidades, una crisis de
vivienda es una parte muy real y persistente de sus vidas.

En términos generales, es una crisis sobre la disponibilidad, la asequibilidad y la habitabilidad, la necesidad de una vivienda
que cumpla con los requisitos y las preferencias de una comunidad diversa de personas con discapacidad.

Para los nifios con necesidades médicas o conductuales complejas, el desafio suele ser la disponibilidad: No hay
suficientes opciones residenciales seguras y adecuadas basadas en la comunidad para estos jévenes. Muchos no
pueden obtener los apoyos adecuados en casa; sin embargo, solo hay un nimero muy limitado de “camas”
disponibles en las residencias de tratamiento con licencia estatal.

Para los adultos con discapacidades, el desafio a menudo es la asequibilidad: no hay suficientes opciones de vivienda
para ellos en las comunidades en las que desean vivir. Esto se debe a alquileres altos, ingresos bajos y vales que a
menudo no estan alineados con la realidad econdmica.

Para muchas personas y familias, el desafio no es solo la cantidad, sino también la calidad: encontrar un lugar que
sea habitable y apropiado. Esto es particularmente cierto con respecto a los hogares grupales con licencia estatal
(para nifios y adultos) que a menudo estdn en mal estado o son inseguros por una variedad de razones.

Por supuesto, aqui en Nueva Jersey, hay recursos significativos disponibles que hacen posible que muchas personas con
discapacidades vivan bien en la comunidad, pero claramente, debemos hacer mas. Tenemos que hacer que la informacion
sobre vivienda sea mas accesible. Tenemos que hacer las politicas de

vivienda mas flexibles. Tenemos que ser mas proactivos,

mas innovadores y mas sensibles ante la diversidad de

necesidades y preferencias.

En el informe del afio pasado, hicimos varias recomendaciones concretas:
Portal web de alojamiento: desarrolle un sitio web Unico y facil de usar que proporcione acceso a informacion util
sobre los recursos disponibles para individuos, familias, proveedores y desarrolladores, que incluya informacion
sobre oportunidades con y sin licencia, asi como informacion sobre vales, subvenciones, servicios legales y

organizaciones de defensa.

Cupones de alojamiento: aumentar la flexibilidad en relacién con los estandares/niveles de alquiler locales, asi como
el uso de vales de alquiler en casas familiares.

Tecnologia de vivienda: aumentar el uso de cdmaras de video y tecnologia “inteligente”.
Modificaciones de la vivienda: aumentar la flexibilidad con respecto a las modificaciones permitidas en el hogar.

Unidades de vivienda accesorias: aumentar la capacidad de los propietarios de viviendas para construir estructuras
de vivienda en su propiedad.

Ubicaciones fuera del estado: aumentar la disponibilidad de opciones residenciales fuera del estado para jévenes y
adultos, cuando sea necesario debido a la falta de servicios residenciales especializados necesarios en el estado.

Comunidades intencionales: Explorar el desarrollo de comunidades residenciales intencionales, como campus,
comunidades independientes, pero con apoyo total, para personas con toda la gama de necesidades conductuales o
médicas.
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Para el futuro, ofrecemos las siguientes recomendaciones adicionales sobre la seguridad, el bienestar y el trato justo de las
personas con discapacidades.

Residencias con licencia: para jovenes y adultos con necesidades de apoyo significativas, hay una variedad de

residencias con licencia estatal disponibles.

- Através del Departamento de Nifios y Familias de Nueva Jersey, hay menos de 300 ubicaciones disponibles
para jovenes (menores de 21 afios) en entornos residenciales con licencia en Nueva Jersey, mucho menos
que el nimero de ubicaciones disponibles cuando empecé este trabajo en 2018.

- Através del Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey, hay aproximadamente
8,400 ubicaciones disponibles para adultos (mayores de 21 afios) en hogares grupales y apartamentos con
licencia, lo que representa un aumento significativo en los ultimos afios.

- El Departamento de Nifios y Familias (Department of Children and Families, DCF) de Nueva Jersey
ocasionalmente ubica a jovenes en lugares fuera del estado. Sin embargo, el Departamento de Servicios

Humanos de Nueva Jersey no lo hace.

Claramente, necesitamos mds opciones de
tratamiento residencial disponibles para
jovenes cuyas necesidades no pueden
satisfacerse en casa. De hecho, hemos estado
involucrados en innumerables situaciones en
las que un joven necesita desesperadamente
una ubicacion fuera de casa, por su seguridad y
bienestar, asi como el de sus familias, pero no
hay nada disponible debido a la escasez de
“camas”, asi como debido a la negativa de
Nueva Jersey a pagar ciertas tarifas.

También estd claro que debemos poner
opciones fuera del estado a disposicidn de los
adultos cuyas necesidades no puedan
satisfacerse en Nueva Jersey. De hecho, las
regulaciones de Medicaid pueden hacer posible
financiar dichas ubicaciones con una
combinacidén de fondos estatales y federales.

Mas alla de eso, debemos hacer mucho mas
para garantizar la seguridad y el bienestar de
las personas, de todas las edades, que viven en
nuestros entornos con licencia estatal. Como se
ha comentado anteriormente en la seccion
“Abuso y negligencia”, necesitamos un mejor
personal. Necesitamos que las investigaciones
de abuso y negligencia sean mas exhaustivas,
mas creibles y mas significativas. Y necesitamos
mas responsabilidad de las agencias a las que
se les paga, con dinero de los contribuyentes,
para administrar estos entornos con licencia
estatal.

Residencias sin licencia: la mayoria de los
habitantes de Nueva Jersey con discapacidades
intelectuales o del desarrollo viven en entornos
sin licencia. Hogares personales. Casas
familiares. Cada vez mas en comunidades de
viviendas de apoyo y apartamentos accesibles

Una perspectiva importante de la persona/familia

“Aunque la escuela ha sido de apoyo, nos hemos dado cuenta de que
(mi hijo) necesita un programa educativo intensivo y residencial,
debido a la naturaleza de su comportamiento violento.

Estamos trabajando con la CMO - y (mi hijo) esta en una “lista
de espera” para ... vivienda. De nuevo, nuestro CM de - ha
sido genial, pero lamentablemente no pueden proporcionarnos
informacion sobre el momento (donde mi hijo esta en la lista de
espera),

y el tipo de programa que estamos “esperando”.

También me sorprende mucho y me molesta el protocolo que
debemos seguir para que mi hijo avance en la lista de espera”.

Padre de un adolescente con discapacidades significativas
Mayo de 2024

“Le escribo para documentar formalmente un incidente reciente que
involucra a mi hijo, -, cuya necesidad urgente de colocacion
educativa residencial sigue sin resolverse después de un afio y medio
de defensoria.

Se adjunta una imagen y un video grabados el sabado, 17 de mayo de
2025 en los que (él) me empuja hacia una pila de vidrio roto de un
jarron que lanzé al techo durante una crisis conductual. Esto provocé
lesiones y demuestra la gravedad de nuestra situacion actual en el
hogar”.

El mismo padre
Mayo de 2025
(Un afio después)

reservados. Todo esto es bueno, excepto que nos hemos enterado ocasionalmente de problemas con estos ultimos y
sabemos que existe una necesidad real de mas supervision, si no regulacion, en dichos entornos residenciales para

personas con discapacidades.


https://www.ecfr.gov/current/title-42/chapter-IV/subchapter-C/part-435/subpart-E/section-435.403#p-435.403(b)
https://www.ecfr.gov/current/title-42/chapter-IV/subchapter-C/part-435/subpart-E/section-435.403#p-435.403(b)
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De hecho, nos hemos enterado de practicas cuestionables por parte de los arrendadores, que incluyen las
siguientes:

- Tratar a los residentes con discapacidades
de manera diferente a los residentes sin

discapacidades mediante la aplicacion de Una perspectiva cuestionable de arrendador
requisitos especificos en los primeros,
pero no en los segundos. “Ahora exigimos el ISP junto con todas las solicitudes de vivienda y,
como el ISP se actualiza anualmente, también solicitamos que se
- Exceder su autoridad como arrendadores presente el plan mas actualizado junto con la actualizacién anual
al hacer demandas de informacién médica del contrato de servicios de apoyo.
personal y planes de apoyo. Ahora estos son documentos adjuntos obligatorios para el

arrendamiento”.
- Permitir que los proveedores de servicios

CoaCCionen a IOS residentes para qUe i ) Representlellt\te. de.:{rrenr.jador de una cc?munifjad deviyiendas de apoyo
. L. Exige una copia de los planes de servicio individualizado, que contienen informacién personal muy
utilicen sus servicios. sensible

Noviembre de 2024

- Ignorar la funcidn de los tutores legales.

Claramente debemos hacer mas para proteger los derechos de las personas con discapacidades que viven en
entornos sin licencia.

Aunque realmente creo que muchas de las personas involucradas en el desarrollo y funcionamiento de las
residencias/comunidades de vivienda de apoyo de nuestro estado estan muy bien intencionadas, actualmente
parece “el oeste salvaje” en el sentido de que algunos de estos arrendadores estan haciendo sus propias reglas sin
mucha participacion/supervision por parte del gobierno estatal.

Hemos planteado nuestras inquietudes al Departamento de Salud y Servicios Humanos de los EE. UU. Hemos
planteado nuestras inquietudes al Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey. Hemos comenzado a
explorar estas inquietudes con Disability Rights New Jersey y Legal Services of New Jersey.

Juntos, necesitamos encontrar la mejor manera de avanzar, una que facilite el desarrollo de residencias de vivienda
de apoyo muy necesarias, a la vez que proteja los derechos civiles y humanos de las personas con discapacidades.

Un pensamiento adicional con respecto a la vivienda: las declaraciones y acciones recientes de funcionarios sénior del
Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey relacionadas con la enfermeria de servicio privado y el personal
nocturno han estado planteando tanto preguntas como inquietudes: preguntas sobre el significado de sus declaraciones
opacas, inquietudes de que formen parte de un esfuerzo para obligar a las personas con discapacidades significativas a vivir
en entornos mas restrictivos, incluidos hogares grupales e instituciones con licencia estatal.

Con respecto a la enfermeria, la alta direccion del Departamento recientemente testificd en apoyo de la politica de
Nueva Jersey de permitir solo hasta 16 horas por dia de enfermeria de servicio privado en entornos sin licencia,
como hogares personales o familiares. Al hacerlo, el funcionario cuestioné publicamente si “el cuidado las 24 horas
para cada persona en su hogar” es rentable.

Con respecto a la dotacion de personal durante la noche, como se describe a continuacién en la seccion
“Autodireccion” de este informe, los funcionarios del Departamento han estado diciendo a las personas que hay un
cambio de politica en el trabajo, uno que haria mas dificil, si no imposible, contratar personal durante la noche en
hogares personales y familiares.

En conjunto, junto con las politicas y practicas existentes que han llevado a nuevas admisiones en los centros de desarrollo
administrados por el estado, asi como en hogares de ancianos con licencia estatal, existe una preocupacion real de que se
esté llevando a cabo una reinstitucionalizacidon en Nueva Jersey, algo que se analiza en nuestros informes anuales de 2021y
2023. Ademas, en el informe del afio pasado, también destacamos las politicas del Departamento que han favorecido a los
proveedores de hogares grupales a expensas de las personas y familias autodirigidas.

Este es un problema que requiere aclaracién y un escrutinio minucioso.
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Organizaciones de atenciéon administrada

En Nueva Jersey, hay casi 1.9 millones de personas inscritas en Medicaid. La mayoria de ellos, aproximadamente el 95 %,
estan inscritos en una de las cinco organizaciones de atencién administrada (MCO) del estado. Durante los ultimos cinco afios
fiscales (de 2020 a 2024), las MCO que participan en el programa Medicaid de Nueva Jersey han recibido aproximadamente
$70,000 millones. El presupuesto propuesto por el gobernador para el afio fiscal 2026 proyecta que recibiran unos

$22,500 millones durante el préximo afio.

No es de extrafiar que las MCO desempefien un papel central en las vidas de muchos residentes de Nueva Jersey con
discapacidades. Se les paga con dinero de Medicaid, a nivel federal y estatal, para proporcionar cobertura médica, asi como
una variedad de otros servicios vitales, como asistencia de cuidado personal y enfermeria de servicio privado.

Existen reglas y regulaciones sobre los servicios que deben cubrir, pero hay mucha discrecionalidad incorporada en el
sistema, una discrecionalidad que permite que las MCO tomen muchas decisiones de cobertura por si mismas. De hecho,
hemos trabajado con varias personas y familias, que han estado en el extremo receptor de decisiones de reducir o terminar
su cobertura de servicios especificos, a menudo sin justificacién real.

Compartimos la preocupacion que suelen expresar estas
personas y familias, es decir, que las decisiones de cobertura

parecen estar mas impulsadas por los intereses financieros Una admisién gubernamental cuestionable

de las MCO que por las necesidades clinicas de las personas,

una preocupacioén arraigada en dos preocupantes realidades “Nos preocupa que Horizon esté reduciendo los servicios
innegables: (1) el incentivo financiero integrado en el proceso para disminuir los costos sabiendo que los miembros ni
mediante el cual las MCO a menudo reciben una suma global siquiera reciben lo que Horizon considera necesario”.
de dinero del contribuyente (capitacion) cada mes y pueden

Funcionario del Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey

conservar todo el dinero no utilizado; y (2) las decisiones a En referencia a la situacion de una familia
menudo inexplicables tomadas por las MCO utilizando una SSPUSHRSesead
herramienta de evaluaciéon “interna” que no esta facilmente

disponible para individuos y familias.

Por ejemplo, por cada miembro del plan del programa de servicios y apoyo administrados a largo plazo (Managed Long Term
Services and Supports, MLTSS) de Medicaid, el estado de Nueva Jersey paga a las MCO unos $8,500 al mes. El dinero es para
pagar los servicios que necesita esa persona. Sin embargo, la MCO tiene la discrecionalidad de determinar si una persona
califica para la cobertura de enfermeria de servicio privado v, si es asi, cuantas horas se deben permitir por semana. La MCO
también tiene la discrecionalidad de reducir o eliminar esa cobertura y puede conservar todo el dinero no utilizado pagado a
ellos.

Por supuesto, existe un proceso de apelaciones, incluida la denominada audiencia “justa”, pero el proceso tiene varios
defectos obvios:

Apelaciodn inicial: la apelacidn inicial disponible para los miembros del plan de una MCO es una apelacién “interna”,
lo que significa que la decision de reducir o eliminar los servicios por parte de la MCO es revisada por... la propia
MCO.

Apelacion externa: a menudo, los miembros del plan de una MCO tienen a su disposicién una apelacidon externa que
involucra a una organizacién externa (Maximus) contratada por el estado, que revisa la decisidn de la MCO. [A pesar
de multiples solicitudes, el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey no ha proporcionado informacién
sobre el porcentaje de situaciones en las que Maximus respalda las decisiones de las MCO].

Audiencia del tribunal de derecho administrativo: después de eso, el miembro del plan de la MCO puede llevar el
asunto a un tribunal de derecho administrativo de NJ para una audiencia “justa”, una en la que la persona o la
familia deben enfrentarse a un abogado contratado por la MCO y pagado de hecho con su dinero de contribuyente
de Medicaid. Ademas, la decision del juez no es realmente vinculante, sino simplemente una recomendacion al
Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey, que toma la decision “final”.

Audiencia de tribunal superior: a continuacién, el miembro del plan de una MCO puede llevar el asunto al tribunal
superior de NJ, donde, por primera vez, la decisién de MCO se revisara con objetividad genuina.


https://www.nj.gov/humanservices/dmahs/news/reports/
https://njfamilycare.dhs.state.nj.us/analytics/home.html
https://www.cms.gov/priorities/innovation/key-concepts/capitation-and-pre-payment
https://www.nj.gov/oal/hearings.html
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Para el futuro, ofrecemos las siguientes recomendaciones de sentido comun:

Transparencia: en primer lugar, debemos exponer claramente estas organizaciones y el papel del estado en su
supervision. El dinero pagado a las MCO. Las decisiones tomadas por las MCO. Los controles realizados en las MCO.

Por ejemplo, la herramienta de evaluacién “interna” utilizada por las MCO para determinar la cobertura de
enfermeria de servicio privado plantea muchas preguntas, debido al secreto que la rodea y el impacto que tiene en
la vida de las personas:

¢Quién disefia la herramienta “interna”?
¢Quién puede revisar la herramienta “interna”?
éPor qué la herramienta “interna” y sus resultados no se comparten inmediatamente con la persona evaluada?

¢Con qué frecuencia y bajo qué autoridad se modifica la herramienta “interna”?

vk wNe

Y ¢por qué esta herramienta “interna” tiene mas peso que los profesionales médicos de una persona, que
pueden conocer a la persona desde hace muchos afios?

Durante el dltimo afio, las familias nos han dicho que sus MCO han afirmado que las reducciones y eliminaciones de
la cobertura se deben a una “nueva” version de la herramienta de evaluacidn que se estd utilizando y que ahora las
evaluaciones se realizan con mas frecuencia. Uno de los padres, que ya estaba en el proceso de apelaciones, pudo
obtener copias de la herramienta “interna” utilizada para evaluar a un miembro de su familia y quedd claro que la
herramienta se modificd incluso en los pocos meses entre las evaluaciones. Las preguntas habian cambiado. La
escala de puntuacion habia cambiado. Y quizds sin sorpresa, la puntuacidn general habia cambiado (consultar
pagina 60).

Cuando se le preguntd sobre el proceso de evaluacidn, el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey, que
supervisa las MCO, dijo: “No se ha producido ningtn cambio en la politica de DMAHS (Division Estatal de Medicaid)
con respecto a estas evaluaciones y no se estd utilizando ninguna herramienta nueva en este momento”.

De ahi la necesidad de transparencia.

Proceso de apelaciones: como se ha comentado anteriormente, el proceso de apelaciones es profundamente
defectuoso. Esto es particularmente cierto con respecto a la llamada audiencia “justa”, que es cualquier cosa menos
justa. Aunque los jueces con los que hemos trabajado parecen incuestionablemente imparciales, reflexivos y
considerados con las familias, el proceso es defectuoso porque sus decisiones no son realmente vinculantes.
Independientemente de lo que ellos digan, la decision final la toma el Departamento.

Esto, a su vez, plantea una pregunta importante: épor qué incluir dicha audiencia como parte del proceso de
apelaciones? Después de todo, parece que es una gran pérdida de tiempo y dinero: para las personas, el gobierno
(poder ejecutivo y poder judicial) y los contribuyentes que pagan gran parte de eso.

Nuestra recomendacidn es reformar el proceso general de apelaciones (entre otras cosas) dando a los jueces de
derecho administrativo la autoridad para tomar decisiones vinculantes, un cambio de politica que puede y debe ser
realizado por nuestro gobierno estatal.

Una admisidn cuestionable de MCO

“La herramienta de agudeza de PDN (enfermeria de servicio privado) es un documento interno que se utiliza para ayudar a los
directores médicos a decidir la cantidad de horas de PDN médicamente necesarias para cada miembro. El propdsito de una
audiencia justa es poder revisar, cuestionar, corregir o incluso complementar toda la informacién que [la MCO] recibio para

determinar la necesidad médica.

Asesor juridico de una organizacion de atencién administrada
Explica por qué los resultados de su evaluacién no se compartieron previamente con el tutor
Marzo de 2025


https://www.nj.gov/oal/about/about/index.html
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En los ultimos afios, la cantidad de inscritos en Medicaid de NJ ha fluctuado, pero ahora casi ha vuelto a los niveles previos a la
pandemia.
Sin embargo, en los Ultimos afios, la cantidad pagada a las MCO ha seguido aumentando significativamente.

En el afio fiscal 2020 (principalmente antes de la pandemia), las MCO, que proporcionan cobertura a aproximadamente el 95 % de los
inscritos, recibieron $10,600 millones.
Esto supuso unos $6,625 por cada uno de los 1.6 millones de inscritos en MCO.

En el afio fiscal 2026, se espera que las MCO reciban unos $22,600 millones.

B 5 Copy of Total MCO Payments Summary (SFY20-2

Fle  Home Insert Pagelayout Formulas Data Review View Help Acrobat Q Tell me what you want to do
e ; NJ FamilyCare* Enrollment Summary - January 2020
el M |
| B c D ; ; g || Eligibility Category Age<21 ‘ Age>20 Total
1 |Capitation } . ;
2 MoOName | S0 | s | s w5 wm | wom | | [R 0 97,500 97,500
3 Fidelis Care $B10444875  SLOW4N16M4  S1167218622  $1332,886134  $134276072 $5,568,048,216 Blind 3 78 809
4 petna $512,083203  STBEETAI2 586159962 51016528609  $956523913 $4,069,963,388
5 Horizon 500470525 $6335,844389  ST243552217  ST846779302  $7.44943974 $34,176,085,708 Disahled 29082 175,623 204,705
6 UnitedHealtheare  $2373251680 1348025773 S26082704%4  S2802479210  $2748399,117 $12,981426.275 _
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§ TOTAL 10,125,175,347  $11,911,600,685 $13,534,882,390 $15,000,716,129  $14,031,829,760 204,311
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12 | Fidelis Care $19071067  $3201494  $21688864  $22438835  $23629293  $110,029,753
13 Aetna $1050977 4167001 SADAISBIL  $38582342  $40959165  $192,635,296 NJ FamilyCare* Enrollment Summary - June 2025
14 Horizon $286,150527  $316879850  $332676955  $351,127,066  $374,668,656 $1,661,512,062 ‘
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21 Fidels Care (3914272)  (S11585506)  $38565497  $29865084  $83195166  $136,125,969
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NOTA: Esta tabla del Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey no I
incluye los aumentos significativos en los afios fiscales 2025 y 2026. |
i
La propuesta actual es que las MCO reciban unos $22,600 millones el afio que |
viene. M
i

Pregunta: ¢Por qué se han producido aumentos anuales tan grandes en los desembolsos publicos de las cinco MCO?
Pregunta: Con un numero similar de personas para apoyar, épor qué las MCO ahora reciben mucho mas dinero de los
contribuyentes?
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A continuacidn se muestran ejemplos de dos versiones de la herramienta de evaluaciéon “interna” utilizada para
determinar la cobertura de enfermeria de servicio privado.

Una MCO utilizé estas herramientas para evaluar y rebajar la cobertura de una persona en un periodo de seis meses.

NOTA: Las preguntas son diferentes. Las escalas de puntuacidon son diferentes.

. — B
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29 de julio de 2024 evaluacion utilizada e
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Pregunta: ¢Por qué se permite esto?
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1= SAINT PETER'S
I > UNIVERSITY HOSPITAL
254 Easton Avenue
New Brunswick. NJ 08901
732-745-8600

| inmundlogo dice que el joven necesita 16 horas al ey

dia de enfermeria de servicio privado.

Memorandum

To: Whom it my concern From: | R
Fax: Pages: 1
Phone: Date: 1.18.2024

Re: v [ 392CC: pocesof [

[7] Urgent [x] ForReview [ | Please Comment [7] PlesscReply  [] Please Recyele
L] e £ U L ¥ Ll )

(L 75 obr e, PERTH AVBOY 0861356
A o
Central Jersey
Medical Center

El pediatra dice que el joven “requiere” 16
de enfermeria de servicio privad

Date: 12/18/2024

To Whom It May Concern,

writing a letter of medical necessity on behlaf of - for continued skilled nursing care.
_;s medical history includes the following diagn | palsy, spastic quadriplegia ,

lized idiopathic epilepsy, history of myoclonus, microcephaly, chronic lung disease, asthma, dysphagia,
global developmental delay, gastrostomy tube dependence and gastroesophageal reflux disease among
other medical complexities. h requires assistance in activities of daily lving as wellas management of
his chronic medical conditions and close monitoring in orderto avoid deterioration of his health.

He requires a multitude of nursing interventions and support in orderto maintain his well-being. These
interventions include polypharmacy and frequent nebulizer treatments, tube feeds three times per day
along with water flushes., assisting in oral feeds while maintaining strict aspiration precautions, cough
assist, chest physiotherapy, suctioning, splinting due to joint contractures, adherence to the asthma

I am writing this memo, for

primary and bl

service of daily visiting nurse y) for ¢ sullers from complex medical -
conditions as summarized befowl I have been involved in his care since 2014 for managing

requesting continuation of action plan and seizure precauations.

dary immune p

difficulties

blood i and thes

has also been f/u by mulptile specialists. He was last seen by myself on 1/17/2024.

1) Chronic sinusitis and chronic bronchitis: this is partly due to impaired gag reflux caused by
CP, but also is associated with impaired antibody production.

2) Asthma: non atopic asthma, mainly triggered by respiratory infection, requiring twice daily
nebulizer treatment. Due to developmental delay, he is not able to take asthma inhalers.

3) Cerebral palsy with global developmental delay: spastic CP and his gait is impaired. He has
been getting OT/PT regular basis. He also remains non-verbal and he requires 24h
supervision. He also have difficulty of swallowing (dysphagia) and subsequent feeding

4) Gl condition - he experienced significant GI bleeding in 2021 requiring multiple units of

Gl

Sincerely,

dinasuect i 1-2.vears Electronically Sianed by: I NN, 0

he is losing weight
causes chronic GI infl
gastroenterologist and sti

Given his above-described m¢
h/day) is medicallyxiody !

is medicallyfragile and has a history of hospitalizations due to his medical condtions, He requires
yooin 2 2 . d nursing for 16 hours aday, 7days a weekto ensure his safetyand optimal healt nk
d with his chronic medical conditions. He tention to this matter. If you have any questions please contact the office at

L

horas al dia
o.

| I—

La MCO ignora las opiniones de los médicos y reduce la

O Denying your request for service effec

0O Other: privado al dia.

de enfermeria de servicio privado.

The diagnosis code. treatment code. and their corr
Please call | -t

Regulation or Standard:

We looked at the following regulation and/or written standard used to make our decision:

I |icalth Policy - 31C.096 Private Duty Nursing. You or your provider may get a copy of

the regulation and/or the standard used in this decision. free of charge. Call at
Monday through Friday. 8 am. to 5 p.m.

Reason for this action:

The rcason for this action is:

The request for 16 hours per day. 7 days per week of Private duty nursing (PDN) services for your
child is denied. We understand that your child has complex medical problems. Your child has a seizure
disorder. Tle is fed thru G-tube and is totally dependent on others for his care. ITe requires custodial care-
full hands on assistance with all basic activities of daily living. hygiene. moving around and feeding.
Your child requires breathing treatments, suctioning, chest physical therapy. aspiration (breathing
in food or drink) and seizure precautions. Custodial care and health maintenance such as nebulized
treatments- does not require a licensed nurse and can be provided by a trained care giver. Based on this
information your child will receive 16 hours per day. 7 days per week of private duty nursing services
for 2 weeks then 12 hours per day. 7 days per week of private duty nursing services for 2 weeks then

8 hours per day. 7 days per week of private duty nursing scrvices thereafter. This decision is based on
* Policy 31C.096 Private Duty Nursing

You or your provider may get copies of the documents and records relevant to this decision. free of
charge. Call Monday through Friday. 8
am. to 5 pm.

If your provider would like to discuss this decision with the health care professional responsible for
the original review and decision (this is known as informal reconsideration). he or she should contact

Updated January 2022

cobertura del joven a solo 8 horas de enfermeria de servicio

Pregunta: ¢Por qué la herramienta de evaluacion aparentemente secreta y en constante cambio de
la MCO tiene mas peso que los médicos que conocen a la persona y llevan mucho tiempo trabajando

con ella?



Autodireccion
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En teoria, la autodireccion es una excelente opcién disponible para adultos y sus familias inscritos en la Division de
Discapacidades del Desarrollo de Nueva Jersey. Su objetivo es dar a las personas y familias la capacidad de controlar mejor
sus vidas a través de un mejor control de sus recursos. Usted elige a su personal de apoyo. Usted elige sus programasy
servicios en la comunidad. Usted elige cémo gastar el dinero del presupuesto que le asigné el Departamento de Servicios

Humanos de Nueva Jersey.

Sin embargo, en la practica, la autodireccion no es tan buena como podria o deberia ser. Y para muchas familias, no es una

opcidn real.

Aunque el Departamento establecio la Oficina de Educacion sobre Servicios Autodirigidos para ayudar a las personas a
comprender e inscribirse en este método, el Departamento ha decidido establecer muchas limitaciones que pueden dificultar

la autodireccion, si no hacerla imposible.

Hablé de muchas de esas limitaciones en el informe anual del afio pasado.

Limites salariales poco realistas para empleados autodirigidos.

Practicas laborales poco razonables, incluida una prohibicién general de horas extras.

Restricciones presupuestarias desleales en relacién con agencias proveedoras.

De hecho, como se comentd en el informe del afio pasado,
muchas de las limitaciones que se imponen a las personas y
familias autodirigidas no se aplican a las agencias
proveedoras, un enfoque cuestionable y contraintuitivo que
dificulta que las personas con discapacidades vivan en
entornos menos restrictivos, lo que puede conducir a
mejores resultados generales y puede ser mas rentable.

Ademas, la administracion fiscal de la autodireccidn suele
ser ridiculamente compleja y frustrante. De hecho, pensaria
que el papel de intermediario fiscal, especialmente la
incorporacion de personal y la emision de cheques de pago,
seria relativamente facil y directo. Después de todo, las
empresas (grandes y pequeias) lo hacen todo el tiempo. Sin
embargo, a lo largo de mis siete afios en este puesto, he
encontrado regularmente situaciones en las que el personal
de atencién directa no recibe su pago a tiempo o no reciba la
cantidad correcta de salario, o que un “fallo” en el sistema
del intermediario fiscal ha causado algun otro retraso o
problema inexplicable, todo lo cual a menudo conduce a
dimisiones del personal y otras dificultades adicionales para
personas y familias ya sobrecargadas y abrumadas.

La noticia mas reciente que afecta a familias autodirigidas y
otras personas que eligen no vivir en un entorno con licencia
tiene que ver con el personal nocturno.

A principios de este afio, las familias y los coordinadores de
apoyo comenzaron a plantear inquietudes en torno a que el
Departamento ya no permitiria que se pagara al personal

Una perspectiva importante de la persona/familia

“Aunque la DDD nos proporciona un gran presupuesto para la
atencion [de mi hijo] en el hogar, la agencia limita nuestra
capacidad de usarlo por completo para su atencion. Mas
especificamente, el programa actual de Empleo Dirigido por el
Estado (State-Directed Employment, SDE) limita el pago por hora,
no nos permite contratar cuidadores asalariados ni apoyo
nocturno ([mi hijo] requiere ventilacién y atencién de ostomia
durante la noche), limita el tiempo libre remunerado (Paid Time
Off, PTO), no proporciona aumentos de salario anuales y restringe
las horas de trabajo por semana. Esto hace que sea imposible
atraer a profesionales cualificados y proporcionar atencion en
casa las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana.

Las agencias proveedoras que administran hogares grupales
reciben una tarifa diaria y no tienen estas restricciones o
limitaciones.

Ademds, solo una parte de los fondos que la DDD proporciona
a estas agencias proveedoras realmente va a la
atencién al paciente frente a costo o beneficio administrativo.
Por el contrario, el 100 % del presupuesto de SDE
va directamente a la atencién al paciente”.

Padre autodirigido de un adulto joven con discapacidades significativas
Febrero de 2025

durante la noche. No hubo ninglin anuncio real del Departamento, solo varias conversaciones con personal del
Departamento que llevaron a la circulacién de diferentes versiones de esta “nueva” politica. Se dice que a algunas personas
se les dijo que no se permitiria ninglin personal que pasara la noche en entornos sin licencia, como una casa personal o
familiar. Se dice que a algunos se les permitiria pagar al personal que pasa la noche solo cuando se relacionan con la persona,
por ejemplo, para llevarlos al bafio o darles vuelta en la cama. Se dice que a algunos se les dijo que al personal solo se le

podia pagar cuando la persona bajo su cuidado estuviera despierta.


https://www.nj.gov/humanservices/ddd/individuals/community/education/
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Aparte de la ansiedad e incertidumbre innecesarias que causaron dichas conversaciones, los posibles cambios de politica,
como se describen, han planteado graves preguntas:

¢Cémo podria el Departamento negar a alguien con necesidades conductuales o médicas muy significativas el apoyo
del personal durante la noche, especialmente cuando el propio Departamento habia evaluado y determinado
previamente la necesidad de apoyo completo las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana?

¢Como podria esperar el Departamento que el personal de atencién directa trabaje un turno de 8 horas durante la
noche, pero solo reciba el pago por los minutos/las horas que realmente involucrd fisicamente a la persona o por el
tiempo que la persona a su cargo estuvo despierta?

¢Cémo podria el Departamento implementar una politica tan restrictiva solo para personas y familias que viven en
entornos sin licencia, sometiéndolos a un estandar diferente al aplicado a las agencias proveedoras que dirigen
hogares grupales y apartamentos supervisados con licencia estatal? ¢ Parece justo? éParece correcto?

Intenté repetidamente obtener aclaraciones sobre la politica del liderazgo del Departamento, envidndoles solicitudes
semanales de informacidn. A finales de marzo, el Departamento aclaré la politica, y sefialé en un correo electrénico que nada
habia cambiado y que la politica era la misma tanto para entornos residenciales con licencia como sin licencia.

“El personal nocturno esta permitido cuando cumple con las definiciones de servicio de apoyo individual o apoyo basado en la
comunidad. No es necesario que la persona esté despierta durante todo el turno, pero el personal debe estar despierto y
proporcionar algun tipo de apoyo activo, como realizar comprobaciones rutinarias, completar documentacién o realizar una serie
de otras actividades de la vida diaria (AVD). Algunos ejemplos de cuando se puede permitir personal nocturno incluyen, entre
otros, cuando una persona tiene un patron de despertarse varias veces durante la noche, deambular por la casa y salir de casa o
tener un comportamiento inseguro mientras estd despierto; cuando una persona tiene un patrén de despertarse varias veces
durante la noche y participar en comportamientos problematicos como obstruir el inodoro; cuando una persona se involucra en
comportamientos en los que tira de la sonda gastrica mientras esta dormido; o cuando una persona que requiere un
reposicionamiento frecuente durante toda la noche. Se espera que existan y documenten pruebas de dichas actividades, y las
reuniones del equipo de planificacion deben analizar dichas necesidades, asi como cualquier accidon que pueda mitigar la
necesidad de personal, como la tecnologia de asistencia, etc.”.

Reconociendo la importancia de esta informacién —y la ansiedad causada por semanas de incertidumbre— compartimos
inmediatamente la aclaracion directamente con aquellos que se habian puesto en contacto con nosotros sobre una posible
politica “nueva”, asi como de forma mds general a través de nuestro sitio web y redes sociales.

Sin embargo, una semana después, el Departamento nos pidié que eliminaramos la informacidn de nuestras plataformas
publicas, a la espera de aclaraciones adicionales, que ain no hemos recibido.

Aunque, al final, este problema del personal nocturno puede resultar ser mds un susto que un cambio de politica total, lo
destaco aqui porque subraya un par de puntos clave:

Como lo demuestra un borrador de un documento de politica que recientemente llegd a manos a un pequefio grupo
de miembros de una familia, se esta considerando algun tipo de cambio en la politica o cambio en la
implementacion de la politica para las personas que no viven en entornos con licencia estatal, un cambio que podria
ser devastador para muchas personas y familias para las que el personal nocturno es una necesidad absoluta para su
salud y seguridad, y que probablemente obligaria a mas personas a vivir en hogares grupales con licencia estatal,
centros de desarrollo o incluso hogares de ancianos. Ademas del borrador del documento de politica, el personal del
Departamento ha informado a demasiadas personas, familias y coordinadores de apoyo sobre cambios aparentes en
la politica, como para pensar lo contrario. De hecho, participé en una reunidn en la que un funcionario del
Departamento sugirié claramente dichos cambios a una familia y a su equipo de apoyo. Esto es muy, muy
preocupante.

Debe haber mas transparencia en el proceso de elaboracién de politicas, tanto en la elaboracidn de politicas como
en el despliegue (anuncio) de las mismas. Con respecto a esto ultimo, las nuevas ideas o politicas no deben salir del
Departamento de manera tan informal, y una vez que se advierta, a través de nuestra Oficina o de otras maneras,
gue hay confusion con respecto a una politica generalizada, el Departamento debe priorizar la emisiéon de una
declaracién de aclaracion.
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Para el futuro, ofrecemos estas recomendaciones simples, aunque importantes:

Hagamos que sea mas facil, no mas dificil, que los adultos con discapacidades intelectuales o del desarrollo vivan en
entornos menos restrictivos sin licencia, ya sea que se autodirijan o utilicen una agencia proveedora.

Involucremos a personas y familias en el proceso de formulacidn de politicas, solicitando y considerando sus
aportaciones antes de que se enuncien las politicas.

Y tengamos mucho cuidado al implementar nuevas politicas, anunciando formalmente nuevas politicas de una
manera clara, coherente y que garantice que todos los involucrados reciban toda la informacién necesaria.

Después de todo, sabemos que vivir en un entorno sin licencia puede resultar en una mejor calidad de vida para algunas
personas y ahorros de costos para el estado. Conocemos la importancia de la elaboracion de politicas informada, asi como la
importancia de la informacién precisa,

una comunicacion clara y una transparencia real.
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Personal nocturno en perspectiva

Una politica en cuestion.

65

From: Aronsohn, Paul [TREAS] <Paul.Aronsohn@treas.nj.gov>

Sent: Tuesday, March 4, 2025 6:36 PM

Te nj.gov>

Cec: @nj.gov>;

Bakter, Christine { | REAS) <Christine.Bakter @treas.ni.gov>;
[@dh: OV}

{GOV) (@n! .gm’/>

Subject: Re: (Updated) DHS Policy Questions
)

Just checking in. Some of our questions t

4 de marzo de 2025

Also, we have been increasingly receiving questions / concerns about the questions
submitted on February 26 about DDD's policy with respect to overnight staffing. People
are very, very upset and concerned that they are being told that DDD will no longer allow
staffing overnight in unlicensed settings (such as family homes) unless the individual is
awake. Answers to the questions submitted on February 26 would very much appreciated
as soon as possible.

Thanks very much.

Paul

Paul S. Aronsohn

o for Individuals with or D

Disabilities and Their Families
State of New Jersey
P.O. Box 205

Trenton, NJ 08625

Please Visit Our Website

www.disabilityombudsman.nj. gov

From: Aronsohn, Paul [TREAS]

Sent: Tuesday, March 11, 2025 1:26 PM

To| @dhs.nj.gov>

Cc 16oV] @nj.gov>; oV [ 2 <o
Bakter, Christine [TREAS] <Christine.Bakter @treas.nj

@dhs.nj.gov>; | I (o5 160V]

@nj.gov>
Subject: RE: (Updated) DHS Policy Questions

] 11 de marzo de 2025

A week ago, on March 4, | sent you a note with the Tonowing message:

Also, we have been increasingly receiving questions / concerns about the questions submitted on
February 26 about DDD's policy with respect to ovemight staffing. People are very, very upset and
concerned that they are being told that DDD will no longer allow staffing overnight in unlicensed
settings (such as family homes) unless the individual is awake. Answers to the questions submitted on
February 26 would very much appreciated as soon as possible.

Since then, | have received several more inquiries from families and Support Coordinators, who are very
anxious about this.

Just a reminder, here are the questions from February 26:

+  Overnight Supports: A few families have told us recently that DDD changed its policy and no
longer allows individuals to have overnight direct care staff in unlicensed residential
settings. My questions are three-fold: (1) What is DDD policy with respect to overnight direct
care staff in unlicensed residential settings? (2) Has there been a recent change in policy, and if
so, why? (3] s the policy in unlicensed residential settings different than the policy with respect
to provider agency run licensed residential settings, and if so, why?

Please, please, please provide answers on this as soon as possible, | know it is not you, but it really is
not right to have to wait more than two weeks for simple questions to be answered - questions about
an issue that is understandably creating a lot of anxiety and fear among families.

Thank you.

Paul

From:_@dhs.nj.gow

Sent: Friday, March 28, 2025 1:32 PM
To: Aronsohn, Paul [TREAS] <Paul.Aronsohn@treas.nj.gov>
fcov) [ i o>
Bakter, Christine [TREAS] <Christine, Bakter @treas.nj.gov>;
@dhs.nj.gov>; (DHS)
[GOv] @nj.gov>
Subject: RE: (Updated) DHS Policy Questions

ol B s
@dhs.nj.gov>;- 1

28 de marzo de 2025

Hi Paul,

See below for answers to several more of your inquiries in red,

What is DDD policy with respect to overnight direct care staff in unlicensed residential

settings? Overnight staffing is permitted when it meets the service definitions of Individual Supports or
Community Based Supports, The individual does not need to be awake during the entire shift, but the
staff person does need to be awake and providing some type of active support, such as conducting
routine checks, completing documentation, or undertaking a range of other ADL activities. Examples of
when overnight staffing may be permitted include, but are not limited to: an individual has a pattern of
waking up multiple times throughout the night, wandering around the house, and leaving the home or
engaging in unsafe behavior while awake; an individual has a pattern of waking up several times
throughout the night and engaging in disruptive behaviors such as clogging the toilet; an individual
engaging in behaviors where they pull at their g-tube while asleep; or an individual requiring frequent
positioning throughout the night. Evidence of such activities is expected to be present and documented,
and planning team meetings should discuss such needs as well as any actions that could mitigate the
need for staff, such as assistive technology, etc.

{2) Has there been a recent change in policy, and if so, why? There has not been a change in policy.
(3) s the policy in unlicensed residential settings different than the policy with respect to provider

agency run licensed residential settings, and if so, why? There are no differences in policy in unlicensed
settings,

9 de abril de 2025

From: Aronsohn, Paul [TREAS|
Sent: Wednesday, April

o I o 0
lee

[60V]

Just circling back on a couple of things:

1. Overnight Staffing: Again, we appreciated the clarification you provided on March 28, but
remain concerned that the clarification was effectively withdrawn a week later, We would still
like answers to the 3 very basic questions asked.

. MCO PDN Tool: On February 10, you provided answers to 3 questions rel

Tete ate the questions Tasked: In recent months, there seems to have been an increase in
decisions by the MCs to reduce / eliminate the number of personal care assistant (PCA)
and PDN howrs for individuals. We were told by a couple of families that they are being
wld that the MC0Os are increasing the frequency of their assessments and they are using
a “new tool” to do the assessments, which is resulting in otherwise inexplicable
reductions and elrmination of PCA and PON hours. Please lell us if there have been
changes in approach to these assessments and what those changes are, and if there is a
“new tool” please provide us with @ copy of il

Here are the answers you provided: “There has been no change in DMARS's policy with
respect lo these assessments, and there is no new fool being nsed at this time. DMAIIS is
in the process of issuing guidance to MCOs to reinforce our expectations in this area.”

Pregunta: ¢Cudl es el estado de la politica de dotacién de personal durante la noche?
Pregunta: ¢Por qué ha habido tanta falta de claridad sobre la politica?
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Un proceso cuestionable.

“Como SCA (agencia de coordinacion de apoyo) nos informaron

que de las horas nocturnas ... si la persona estd dormida no son “[Mi coordinador de apoyo) me dijo que la DDD le
facturables...”. dijo que si yo queria supervisién nocturna para mis
hijos, tenian que vivir en un hogar grupal con
Un coordinador de soporte q g A s g o © m
licencia. Eso es muy restrictivo y discriminatorio.

26 de febrero de 2025

Un progenitor autodirigido
6 de marzo de 2025

“Yo, personalmente, he estado discutiendo con la
DDD sobre esto durante varias semanas (o mas).

“Gracias. Los rumores eran salvajes.”

Un coordinador de soporte
22lcelrzelde 025 Un padre autodirigido

Tras el anuncio de nuestra Oficina de que todavia se permite el personal
nocturno

29 de marzo de 2025

-

[Nuestra agencia] quiere agradecerles directamente su publicacion en la que se describe la politica actual
sobre el personal nocturno.
[Nuestra agencia] se esfuerza por proporcionar excelencia; una guia y un lenguaje sin ambigliedades
para compartir con nuestras familias hace que el equipo sea mas fuerte.”

Lider de una agencia de coordinacion de apoyo
En un correo electrénico a nuestra oficina tras la publicacién de la politica de personal nocturno en nuestras plataformas de redes sociales

31 de marzo de 2025/

/ “Me pongo en contacto con respecto a una publicacion de Facebook que se compartio el viernes 28/3 en relacion \
con las directrices del Departamento de Servicios Humanos para aclarar lo que esta permitido en relacién con el
apoyo individual para proporcionar atencién nocturna.

Desde entonces, hemos visto que esta publicacién ha sido eliminada u ocultada de NJ Ombudsman Facebook, por lo
que estamos buscando mas informacidn y aclaraciones sobre qué atenciéon y horas facturables de apoyo individual
estan permitidas”.

Lider de una agencia proveedora,

\ 11 de abril de 2025

“Sé que no se puede facturar por la noche cuando alguien duerme”.

Un coordinador de soporte
21 de mayo de 2025

“Como padres, necesitamos tener la oportunidad de comentar publicamente esta
politica propuesta de mayo de 2025. ¢ Cuando podran los padres comentar sobre
esto?”.

Un familiar
18 de iunio de 2025

Pregunta: ¢{CoOmo podemos evitar esa incertidumbre innecesaria y perjudicial en el futuro?

66
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Transicion (juventud a adulto)

Hay multiples transiciones en el transcurso de la vida de una persona. Para alguien con una discapacidad intelectual o del
desarrollo, esto incluye la transicién clave (a menudo a los 21 afios) del sistema infantil al sistema para adultos, de un sistema
de apoyo y servicios legalmente requeridos proporcionados en gran medida por distritos escolares locales a un sistema de
apoyo y servicios ofrecidos, pero no requeridos, por varias oficinas gubernamentales estatales.

Muchas personas se refieren a esta transicion como “envejecimiento” o, mas negativamente, como “caida por el precipicio”,
porque el apoyo y los servicios ya no son derechos estipulados en las leyes federales y estatales. Después de los 21 afios, una
persona ya no tiene derecho legal a recibir asistencia; en su lugar, debe buscarla y ser elegible para ella.

Como tal, la transicidn al sistema para adultos requiere mucha informacién, muchas decisiones, mucha planificacién, mucho
de todo. Implica saber qué hay disponible. Implica saber lo que se requiere. Es un momento critico en la vida de una persona
joven, porque las decisiones tomadas (y no tomadas) pueden tener implicaciones duraderas.

A menudo les decimos a personas y familias que, aunque los dos sistemas son muy diferentes y los derechos legales terminan
a los 21 afios, todavia hay muchos recursos, si no mas, para adultos con discapacidades intelectuales o del desarrollo de
Nueva Jersey. Educativos. Financieros. Médicos. Residenciales. Vocacionales. Los recursos potenciales son sustanciales.

Sin embargo, por desgracia, no todo el mundo es consciente de todo esto, y muchos jévenes y sus familias luchan por superar
hitos importantes, perdiendo oportunidades en el camino.

En nuestro informe anual de 2020, hablamos de esta perturbadora realidad:

“Por cualquier motivo —barreras culturales, barreras lingliisticas o barreras socioecondmicas— tengo la inquietante
sensacion de que muchos habitantes de Nueva Jersey con discapacidades intelectuales o del desarrollo han sido
excluidos de nuestro sistema de atencion. Mas concretamente, no puedo evitar pensar que muchos adultos jévenes,
especialmente aquellos que viven en comunidades desfavorecidas, estdn “haciéndose grandes” para el sistema de
derechos infantiles y, en efecto, cayendo por el “precipicio” figurativo. Como nifios, reciben al menos apoyo y
servicios a través de sus escuelas, porque es obligatorio. Sin embargo, como adultos, muchos de ellos quedan
desamparados, porque el apoyo y los servicios no son obligatorios y nadie esta alli para asesorarlos, guiarlos y
defenderlos.”

En nuestro informe anual de 2023, volvimos a hablar de esta realidad desafortunada e inaceptable y sefialamos que
literalmente miles de jovenes con discapacidades intelectuales o del desarrollo probablemente “salen de la red” por
completo, y quedan sin apoyo y servicios vitales. De hecho, las cifras proporcionadas por el Departamento de Educacién de
Nueva Jersey y el Departamento de Servicios Humanos de Nueva Jersey sugieren que muchos jévenes, que de otro modo
calificarian, no se inscriben en la Division de Discapacidades del Desarrollo (DDD) de Nueva Jersey vy, por lo tanto, no reciben
apoyo y servicios criticos.

Sin dudas, la transicidon implica mucho mas que los recursos disponibles a través de la DDD. Es necesario tomar decisiones
sobre una amplia gama de cuestiones importantes, entre las que se incluyen Seguro Social, Medicaid, estado legal, médicos,
dentistas, trabajos, programas de dia, universidades y situaciones de vida. Pero las cifras de los dos Departamentos parecen
estar contando una historia perturbadora sobre una creciente brecha, si no disparidad, en el acceso a apoyo y servicios
vitales para adultos con discapacidades, una dinamica que debe entenderse y abordarse mejor.

Para estar seguros, hay varias iniciativas importantes en curso, incluidas algunas recientes a nivel estatal por parte del
Departamento de Educacidn de Nueva Jersey y el Departamento de Salud de Nueva Jersey, iniciativas que estan adoptando
un enfoque mas profundo del problema. Del mismo modo, muchas organizaciones, como Arc of New Jersey, han priorizado la
transicion en su trabajo con personas, familias y distritos escolares locales. El afio pasado, la Administracién de Murphy se
reunio para organizar un seminario web completo sobre transiciones, que ahora estd disponible en el sitio web de nuestra
Oficina.


https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/documents/2020-Annual-Report.pdf
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/documents/2023-Annual-Report.pdf
https://www.nj.gov/treasury/njombudsman/transition.shtml
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Para el futuro, ofrecemos las siguientes recomendaciones, que se incluyeron en informes anuales anteriores:

Coordinadores de apoyo financiados por el estado: a partir de los 16 afios de edad aproximadamente, a cada
estudiante de educacidén especial “clasificado” se le debe asignar un coordinador de apoyo financiado por el estado,
alguien que conozca los desafios y las oportunidades a los que se enfrentan los adultos jovenes con discapacidades, y
que podria estar disponible como recurso durante los afios de transicion para responder preguntas y orientar a las
familias en la direccion correcta. Esto ayudaria a garantizar que todos los estudiantes y sus familias conozcan las
preguntas correctas que deben hacer y a quién se las debe hacer. Esto ayudaria a garantizar que todos los estudiantes y
sus familias, independientemente del cddigo postal, tengan acceso a la informacion necesaria para tomar decisiones
importantes, incluidas aquellas relacionadas con los servicios y apoyo de la DDD.

Transiciones anteriores: para aquellos con necesidades médicas o conductuales complejas, debemos hacer todo lo
posible para que la transicién sea fluida. Esto debe incluir un inicio mas temprano del proceso de transicion.

Con respecto a los jovenes con necesidades conductuales complejas, el Departamento de Nifios y Familias
(DCF) de Nueva Jersey y el Departamento de Servicios Humanos (DHS) de Nueva Jersey han tomado
medidas importantes en los Ultimos afios para garantizar que el apoyo se implemente y que la transicion
sea fluida, si no perfecta. Esto incluye menos papeleo, asi como una mejor coordinacidn entre los
Departamentos que hacen la transicién de aquellos que viven en residencias con licencia estatal. Pero para
aquellos con necesidades muy significativas, debemos considerar comenzar la