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INTRODUCCIÓN
El Nevada Council on Developmental Disabilities (Consejo para las incapacidades del desarrollo del Estado de Nevada) es financiado mediante una donación autorizada conforme al Subtítulo B de la Developmental Disabilities Assistance and Bill of Rights Act (Ley de derechos y asistencia a los incapacitados del desarrollo) (DD Act) del 2000.  

La razón de ser del Consejo, según su definición estatutaria, es la defensa de los derechos e intereses individuales y colectivos de los incapacitados del desarrollo; además del potenciamiento, formulación y ejecución de cambios sistémicos tendientes a la puesta en marcha de un sistema integral de servicios comunitarios centrado en el bienestar de los directamente interesados y sus familiares, en la asistencia individual, y otras formas de ayuda que permitan a dichos incapacitados ejercer su autodeterminación e independencia, y ser productivos y contribuyentes, en todo sentido, a la vida de sus comunidades.  
Los Consejos utilizan estrategias tales como la capacitación, la educación de los responsables de la elaboración de la política y de las comunidades; la formación de coaliciones; la eliminación de barreras; además de la demostración de nuevos enfoques con relación a los servicios, conforme a sus objetivos. Dichas estrategias han sido incorporadas a un Plan Quinquenal estatal fundamentado en una revisión y análisis exhaustivos de los servicios y ayudas disponibles en el estado para los incapacitados del desarrollo. 
COMPOSICIÓN DEL CONSEJO 

La Developmental Disabilities Assistance and Bill of Rights Act del 2000, PL 106-402, dispone la composición del Consejo con arreglo a lo siguiente:

No menos de un sesenta por ciento de los componentes del Consejo deberá componerse de individuos con incapacidades del desarrollo; padres o tutores de menores con incapacidades del desarrollo; o parientes inmediatos o tutores de adultos con incapacidades mentales relacionadas con el desarrollo, que les imposibiliten valerse por sí mismos. Los miembros representantes de este grupo no podrán ser empleados por ninguna entidad estatal que preste servicios a los incapacitados del desarrollo.       

Del 60% de los miembros, 1/3 deberán ser individuos con incapacidades del desarrollo; 1/3, padres o tutores de menores con incapacidades del desarrollo, o parientes o tutores de adultos con incapacidades; y 1/3 de los miembros podrá componerse de una combinación de los primeros dos grupos. 
Además, un miembro del Consejo deberá ser un pariente inmediato o tutor de alguien que resida o haya residido en un centro de tratamiento de incapacitados o alguien que resida o  haya residido en uno de dichos centros de tratamiento. 
El resto del Consejo deberá componerse de representantes de agencias gestoras de programas que presten servicios a personas con incapacidades, entre las cuales: la correspondiente a la Rehabilitation Act (Ley de rehabilitación); la de la Individuals with Disabilities Education Act (IDEA) (Ley de educación especial para niños con incapacidades); la de la Older Americans Act (Ley de asistencia a los envejecientes estadounidenses); la de los Títulos V y XIX de la Social Security Act (Ley del Seguro Social); la de la Protection and Advocacy Agency (Agencia de protección y defensa de derechos e intereses), además del University Center for Excellence (Centro universitario de excelencia).  Una agencia privada proveedora de servicios también estará representada.  
Los miembros del Consejo son nombrados por el Gobernador por un término de tres años. Las leyes disponen la rotación de sus miembros y los estatutos del Consejo establecen un máximo de tres términos consecutivos, salvo en el caso de miembros de entidades de representación obligatoria.  
FINANCIAMIENTO
Los Consejos estatales reciben fondos de la Federal Administration on Developmental Disabilities (Administración federal de incapacidades del desarrollo); de la Administration on Children and Families (Administración de asistencia a niños, adolescentes y familias); del Department of Health and Human Services (Departamento de Salud y Servicios Humanos), en forma de una donación básica calculada según la población, y condicionada a la erogación de fondos de contrapartida. Nevada es un estado con una “asignación mínima”, en función de la actual fórmula de cálculo, por lo que ha estado recibiendo un promedio de $470,000 al año. A pesar de que los Consejos determinan cómo los fondos deberán ser utilizados, dichos fondos fluyen a través de agencias estatales designadas por los gobernadores de los diversos estados. La agencia estatal designada por el Gobernador, en Nevada, es la Office of Disability Services (Oficina de servicios a los incapacitados) del Department of Health and Human Services del estado.  
EL PLAN QUINQUENAL ESTATAL
Los Consejos estatales para las incapacidades del desarrollo deben, individualmente, someter un plan de trabajo quinquenal a la Administration on Developmental Disabilities, que incluya un desglose del destino de los fondos federales asignados. La legislación federal exige, con relación al Plan, tratar todas o algunas de las áreas de acción prioritaria definidas por el Congreso. Dichas áreas de acción prioritarias son las siguientes:

  Custodia infantil


Factores de importancia para la salud  


  Asistencia comunitaria     

Vivienda


  Intervenciones tempranas    

Control de la calidad
  Educación
    


Recreación, ocio 

  Empleo  

            
Transporte
Formularios de una encuesta fueron distribuidos y recopilados por medio del correo electrónico, Facebook, personalmente, y utilizando grupos de sondeos, en todo el estado. Se facilitaron formatos accesibles y arreglos especiales. La encuesta consistió de 5 preguntas, 2 de selección múltiple, seguidas por 3 de preguntas libres y espontáneas, concebidas para estimular respuestas más completas a las selecciones múltiples de la pregunta 2, relacionadas con las áreas de acción prioritaria dispuestas en la DD Act. 
Se recibieron un total de 331 respuestas, de las que se analizaron más de 900 preguntas libres. Las respuestas fueron anónimas, para facilitar una participación totalmente franca y sincera. 
Conclusiones básicas: 

· Los individuos con incapacidades fueron la población más representada entre los encuestados

· Las tres más importantes áreas de acción prioritaria en la DD Act son:

1. Acceso a los servicios
2. Education/Entrenamiento
3. Salud
· Para lograr estos objetivos, los interesados deben asegurarse lo siguiente: 
1. Un mejor trabajo/empleo
2. Un mejor transporte
3. Mejores oportunidades sociales (amigos, oportunidades recreativas, etc.)

· Las tres barreras más importantes que enfrentan en su camino 

1. Falta de dinero (financiamiento federal, estatal, de agencias, de empleos mejor remunerados, etc.)

2. Desconocimiento de los recursos disponibles, o no saber qué hacer o planificar.

3. Falta de recursos o servicios (empleos, atención médica de calidad, etc.)

(Los resultados de la encuesta pueden ser vistos en la página de nevadaddcouncil.org )

Los planes quinquenales son revisados y actualizados anualmente. Un Informe anual de desempeño del programa es presentado para indicar las actividades y el progreso de cada Consejo en función de sus metas y objetivos. Las metas, objetivos y actividades definidas por el Consejo para su ejecución durante el quinquenio entre el 1 de octubre del 2016 y el 30 de septiembre del 2021, son los siguientes:

META 1:  Aumentar y potenciar el conocimiento de los individuos con I/DD  (personas con incapacidad intelectual o del desarrollo), con la finalidad de promover y mejorar su toma de decisiones con conocimiento de causa, y así lograr un mejoramiento de su calidad de vida, nivel de independencia y productividad, además de una mayor integración a sus comunidades. 
Objetivos:
1.1 Coordinar actividades con por lo menos tres instituciones hispanas en Nevada, para ofrecer un mejor acceso a las fuentes de información y a las entidades de prestación de servicios en favor de las personas con I/DD, y así permitir a la comunidad hispana expresar sus puntos de vista con relación a los problemas de los incapacitados, y reducir los obstáculos a los que se enfrentan para disfrutar de los servicios y la asistencia requeridos. 
Actividades:

a) Llevar a cabo iniciativas en favor de determinadas comunidades hispanas en el estado, con la finalidad de mejorar el acceso a una mejor información y a los servicios pertinentes. 

b) Eliminar los obstáculos que afectan a los interesados para acceder a los cambios en los sistemas y procedimientos del Consejo, a sus actividades de defensa de los intereses, así como al potenciamiento de su capacidad, traduciendo al español los más importantes documentos producidos por dicho organismo. 
c) Distribuir dicho material informativo traducido entre determinadas instituciones y grupos hispanos de todo el estado, además de los correspondientes mensajes de seguimiento para evaluar el impacto de dicho material.
d) Ofrecer un mayor nivel de respaldo e información a la comunidad hispana durante las sesiones legislativas. 
1.2 Coordinar esfuerzos con las comunidades de Nevada para el desarrollo de seis eventos comunitarios, a celebrarse cada año fiscal, en todas las regiones del estado, para informar a los individuos con I/DD, a sus familias, y a la clase profesional en general, acerca de los problemas de dicha colectividad, además de informar acerca de la disponibilidad y correspondiente acceso a los servicios y asistencia pública requeridos al nivel local y estatal. 
Actividades:

a) Public Awareness Collaboration Events (PACE) (eventos de colaboración para una mayor concienciación) se celebrarán en comunidades de todo el estado, para informar a los individuos con I/DD, a sus familias y a la clase profesional acerca de los recursos y/o temas de interés identificados por los interesados en el Plan quinquenal del Consejo, incluyendo las disparidades entre los afectados, los problemas emergentes y las áreas de acción prioritaria identificadas en la DD Act.
b) Los eventos PACE deberán incluir por lo menos dos eventos especialmente relevantes para las poblaciones no servidas o servidas insuficientemente. 
1.3 Participar en un mínimo de seis consejos/comités/coaliciones, con la finalidad de promover las comunicaciones internas y entre agencias, para propiciar la difusión de información coherente acerca de los servicios y la asistencia disponibles a todas las personas con I/DD. 
Actividades:

a) Los miembros y el personal del Consejo deberán participar en comités y consejos, al nivel de todo el estado, en los que participen representantes de diversas agencias (ICC, CSPD, DAC, etc.)

b) El Coordinador de autodefensa deberá asistir a las sesiones de los comités y consejos de todo el estado en el que participen representantes de diversas agencias, y transmitirá la información pertinente a los interesados en su propia defensa. 
1.4
Las entidades dedicadas a los incapacitados (AIDD Partners), como el Nevada Governor’s Council on Developmental Disabilities (NGCDD); el Nevada Center for Excellence in Disabilities (NCED) (Centro de excelencia para las incapacidades de Nevada); y el Nevada Disability Advocacy and Law Center (NDALC) (Centro de asistencia legal y defensa de los incapacitados de Nevada), coordinarán esfuerzos para entrenar a un mínimo de 20 personas al año para enseñarles a crear materiales informativos accesibles, así como páginas web, y aumentar la cantidad de personas con I/DD con acceso a información relevante.  
Actividades:

a) Los AIDD Partners crearán programas de entrenamiento con los materiales así creados.

b) Los AIDD Partners promoverán la capacitación de los afectados.
c) Los AIDD Partners trabajarán estrechamente para supervisar y dirigir al personal entrenado, con relación a su efectividad y uso de los materiales informativos a su disposición. 
META 2:  Asegurarse de que los individuos con I/DD cuenten con la información y el entrenamiento necesarios para participar en la defensa de los intereses de los incapacitados y en la elaboración de políticas.
Objetivos 

2
2.1 Establecer o potenciar por lo menos una institución de autodefensa en el estado, dirigida por individuos con I/DD

Actividades
a) El Consejo deberá emplear a un Coordinador de autodefensa para ayudar a las instituciones de autodefensa de todo el estado, orientándolas y diseminando su información relevante.

b) El Coordinador de autodefensa asistirá a los contactos regulares (incluyendo vídeoconferencias, llamadas telefónicas o encuentros personales) con representantes de la red de instituciones al servicio de los incapacitados del desarrollo, en todo el estado, con la finalidad de promover sus relaciones y el intercambio de información y de recursos. 
c) El Coordinador de autodefensa identificará e intercambiará información acerca de las oportunidades de financiamiento, con la finalidad de ayudar a las instituciones de autodefensa a alcanzar y mantener una plena sostenibilidad. 
d) Los interesados en su autodefensa participarán en sesiones legislativas bienales, llamando la atención hacia sus problemas y asumiendo la dirección y promoción de su propia agenda legislativa. 

2.2
Respaldar, anualmente, para un mínimo de diez individuos con I/DD que pueden ser considerados como líderes, para entrenar aquellos individuos con I/DD que pueden llegar a ser líderes. 

Actividades:

a) Se establecerá un programa de liderazgo juvenil en dos regiones del estado, mediante el cual se utilizarán los graduados del programa de Colaboradores en la elaboración de políticas (Partners in Policymaking) y los líderes de autodefensa, para ofrecer información a los estudiantes con I/DD, y a sus maestros y padres, con relación a la autodeterminación, la defensa de sus derechos e intereses, su educación universitaria y sus opciones de carrera y empleo. 

b) Ofrecer oportunidades de financiamiento a los miembros de la comunidad de personas con I/DD, para permitirles asistir a conferencias y encuentros de alto nivel relacionados con las incapacidades, con la finalidad de intercambiar conocimientos e información con otros residentes en Nevada con I/DD.

c) El Coordinador de autodefensa facilitará la colaboración con el programa de liderazgo juvenil.

2.3
A por lo menos una institución culturalmente diversificada de la región del Norte, la del Sur, y cada región adicional de Nevada se le dará la información necesaria para respaldar la participación de individuos con I/DD en grupos de liderazgo dedicados a diversas incapacidades y grupos étnicos

Actividades:

a) Los miembros del NGCDD y el personal del NGCDD deberán coordinar esfuerzos con una institución culturalmente diversificada en cada región del estado. 

b) Un programa de educación, información y capacitación será ofrecido para el desarrollo de líderes en dicha institución, para que impulsen la participación de los individuos con I/DD. 
c) Cuando corresponda, ofrecer un financiamiento directo en respaldo de los incapacitados del desarrollo para servir en juntas o grupos de trabajo dedicados a las diversas discapacidades y grupos étnicos. 
2.4
Los AIDD Partners, como el NGCDD;  el NCED; y el NDALC, respaldarán la formación de un mínimo de 20 líderes, anualmente, a razón de 10 incapacitados y 10 de sus parientes.

Actividades:

a) Los AIDD Partners patrocinarán dichas iniciativas, cuando corresponda. 

b) Los AIDD Partners reclutarán a los interesados en dichas capacitaciones. 
c) Los AIDD Partners pondrán a disposición su personal, cuando corresponda.
d) Los AIDD Partners identificarán patrocinadores potenciales de dicho entrenamiento.

META 3: En coordinación con los individuos con incapacidades intelectuales y del desarrollo, así como con entidades comunitarias, crear y desarrollar sistemas de mejoramiento de los servicios y acceso a los mismos.

Objetivos:

2.2 Crear un modelo de sistema de transporte sostenible y replicable, capaz de servir a las personas con I/DD en todo el estado. 

Actividades:

a) Crear una notificación de disponibilidad de fondos (Notice of Funds Available) con la finalidad de desarrollar soluciones innovadoras para lograr en el estado un sistema de transporte ampliado, sostenible, unitario, coherente y accesible.
b) Intercambiar información con los actuales sistemas municipales y estatales de transporte con la finalidad de estimular las fuentes de financiamiento y la implantación de los referidos sistemas. 
2.3 Un mínimo de 10 estrategias identificadas en el Nevada Strategic Plan for Integrated Employment (Plan estratégico de Nevada para la creación de empleos integrados) deberá ser implantado con la colaboración de interesados de importancia. 


Actividades:

a) Seguir trabajando con SELN

b) El personal del Consejo jugará un importante papel en la asistencia técnica prestada, gracias al Institute for Community Living.

c) Colaborar con la Integrated Employment Coalition para proponer y propiciar cambios legislativos o de política
2.4 Desarrollar y/o fortalecer por lo menos un sistema de mejoramiento y acceso a servicios de calidad, y de ayuda a los individuos con I/DD al nivel comunitario, trabajando con entidades que puedan contribuir a la concienciación y entrenamiento en asuntos de seguridad pública y respuesta a casos de emergencia en todo el estado de Nevada.


Actividades:

a) Trabajar con entidades de seguridad pública para impulsar la concienciación y entrenamiento del personal de respuesta a emergencias en todo el estado, con la finalidad de ofrecer un mayor nivel de atención y servicio a los individuos con I/DD. 
2.5 Entrenar anualmente a un mínimo de 100 personas con I/DD y sus familias para tomar decisiones con conocimiento de causa, a lo largo de sus vidas. 

Actividades:

a) Coordinar esfuerzos con colaboradores en la comunidad para facilitar el desarrollo del sistema de Telehealth (atención médica a distancia), según lo establecido por la legislación en el 2015, y así potenciar a las personas con I/DD de las zonas rurales a acceder a más servicios médicos. 
b) Ofrecer programas de capacitación e información a la colectividad de incapacitados, y a sus proveedores, para la toma de decisiones con conocimiento de causa, a lo largo de sus vidas. 
c) Coordinar esfuerzos con entidades para la divulgación de información accesible y apropiada acerca de los recursos relacionados con la salud, a la comunidad de personas con I/DD. 
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