
Long-Term Care After Olmstead v. L.C.:  
Developing the Building Blocks for 

Change
Sara Rosenbaum, J.D.
Alexandra Stewart, J.D.

Joel Teitelbaum, J.D., LL.M.
The George Washington University Medical Center

School of Public Health and Health Services
September 24, 2001



GWUMC/SPHHS September 24, 
2001

2

Study: Purpose and Methods
• Review of 334 “most integrated setting” complaints received by HHS/OCR 

between 1996-2001 (90% between 2000 and 2001)
• Analytic Methods:  Complaint aggregation and descriptive analysis using 

review instrument designed to capture key elements
• Review elements:

– Region
– State
– Complaint by type of complainant
– Age range of complainant
– Residential status of complainant

• Type of institutional placement
• Type of community living arrangement

– Nature of complainant’s disability
– Complainant’s service requests

• Limits: representativeness of complainants compared to all persons with 
serious disabilities who are at risk for unnecessary institutionalization, but 
valuable for planning and analytic purposes
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1. Complaints by Region
Complaints (n = 334)

28 29 30

54
47

65

18

52
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R. I

CT (n=24)

ME (n = 0)

MA (n= 0)

NH (n= 0)

RI (n= 4)

VT (n= 0)

R. II

NJ (n = 1)

NY (n= 27)

PR (n = 0)

VI (n = 1)

R. III
DE (n = 1)

DC (n = 0)

MD (n=18)

PA (n = 2)

VA (n = 2)

WV (n = 6)

Unknown 
State :      
(n = 1)

R. IV

AL (n= 1)

FL (n = 1)

GA (n=34)

KY (n= 11)

MS (n= 1)

NC (n= 1)

SC (n= 0)

TN (n= 5)

R. V

IL (n = 16)

IN (n = 8)

MI (n = 1)

MN (n = 10)

OH (n = 2)

WI (n = 10)

R. VI

AR (n = 4)

LA (n = 39)

NM (n = 6)

OK (n = 8)

TX (n = 8)

R. VII
IA (n = 3)

KS (n = 1)

MO (n = 12)

NE (n = 2)

R. VIII

CO (n = 32)

MT (n = 3)

ND (n = 2)

SD (n = 0)

UT (n = 14)

WY (n = 1)

R. IX
AZ (n = 0)

CA (n = 6)

HI (n =0)

NV (n = 1)

R. X
AK (n= 0)

ID (n= 0)

OR (n = 1)

WA (n= 3)
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2. Age Range of Complainant
Total Complaints (n = 334)

22  - 6 4
(n = 1 48), 45 %  

0  - 21
(n = 4 4 ),  13 %

Over 65
(n = 2 1 ),  6%

Unkno wn
(n = 1 21),  3 6%
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3. Complainant Residential Status
Total Complaints (n = 334)

Community Placement
(n = 99), 30%

Institutionalized
(n = 228),  68%

Insufficient Information
(n = 7),  2%
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4. Residential Status of Complainants Ages 0 - 21
Complainants Ages 0 - 21 (n = 44)

Insufficient Information
(n = 1),  2%

Community P lacement
(n = 18),  41%

Ins titutionalized
(n = 25),  57%
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5. Living Arrangements of Community 
Complainants

Community Complainants (n = 99)

Home with Family
(n = 56),  57% Home without Family

(n = 36), 36%

Unknown
(n = 7),  7%
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6. Institutional Placement
Institutionalized Complainants (n = 228)

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

��������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

Nursing Facility
(n = 135),  60%

Psychiatric Facility
(n = 59),  26%

Group Home
(n = 7),  3%

Other
(Assisted Living, ICF/MR)

(n = 10),  4%

Insufficient Information
(n = 3),  1%

Hospital
(n = 14),  6%
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7. Institutional Status of Complainants Ages 0 - 21
Institutionalized Complainants Ages 0 - 21 (n = 44)
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P sychiatric Facility
(n = 9),  20%

Residential Treatment Facility
(n = 1),  2%

Insufficient Information
(n = 19),  43%

Group Home
(n = 2),  5%

Hospital
(n = 6),  14%

Intermediate Care Facility
(n = 2),  5%

Skilled Nurs ing Facility
(n = 5),  11%
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8. Institutional Status of Complainants Ages 22 - 64
Institutionalized Complainants Ages 22 - 64 (n = 148)

Insuf f icient Information
(n = 42),  28%

Psychiatric Facility
(n = 27),  18%

Hospital
(n = 4),  3%

Group Home
(n = 4),  3%

Skilled Nursing Facility
(n = 69),  46%

Intermediate Care Facility
(n = 1),  1%

Other
(Assisted Living, ICF/MR)

(n = 1),  1%
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9. Nature of Complainant’s Disability
Number of Complaints (n = 334)

��������������������������������������������

��������������������������������������������
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��������������������������������������������

SINGLE DIAGNOSIS
Mental Illness - Behavioral

(n = 19)  6%

SINGLE DIAGNOSIS
Mental Retardation - Mental 

Retardation/Developmentally Disabled
(n = 30)  9%

DUAL DIAGNOSIS
Mental Illness - Behavioral and Mental 
Retardation/Developmentally Disabled

(n = 33)  10%

DUAL DIAGNOSIS
Mental Retardation/Developmentally 

Disabled and Physical Disability
(n = 15)  4%

DUAL DIAGNOSIS
Mental Illness - Behavioral and 

Physical Disability
(n = 15)  4%

TRIPLE DIAGNOSIS
Mental Illness - Behavioral, Mental 

Retardation/Developmentally Disabled, 
and Physical Disability

(n = 7)  2%

INSUFFICIENT 
INFORMATION 
(n = 53)  16%

SINGLE DIAGNOSIS
Physical Disability

(n = 162)  49%
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10. Complainants by Disability Ages 22 - 64
Complainants Ages 22 - 64 (n = 148)

SINGLE DIAGNOSIS
P hys ica l Dis ability

(n = 82),  56%

DUAL DIAGNOSIS
Menta l Illnes s  - Behavio ra l and Menta l 
Retarda tio n/Deve lo pmenta lly Dis abled

(n = 17),  12%

DUAL DIAGNOSIS
Menta l Illnes s  - Behavio ra l and P hys ica l Dis ability

(n = 11),  7%

DUAL DIAGNOSIS
Menta l Retarda tio n/Deve lo pmenta lly 

Dis abled and P hys ica l Dis ability
(n = 8),  5%

TRIP LE DIAGNOSIS
Menta l Illnes s  - Behavio ra l, Menta l 

Retarda tio n/Deve lo pmenta lly Dis abled, and 
P hys ica l Dis ability

(n = 2),  1%

INSUFFICIENT INFORMATION
(n = 10),  7%

SINGLE DIAGNOSIS
Menta l Illnes s  - Behavio ra l

(n = 6),  4%

SINGLE DIAGNOSIS
Menta l Retarda tio n - Menta l 

Retarda tio n/Deve lo pmenta lly Dis abled
(n = 12),  8%
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11.Complainants by Disability Ages 0 - 21
Complainants Ages 0 - 21 (n = 44)

SINGLE DIAGNOSIS
Mental Illness  - Behavioral

(n = 4),  9%

SINGLE DIAGNOSIS
Mental Retardation - Mental 

Retardation/Developmentally Disabled 
(n = 8),  18%

SINGLE DIAGNOSIS
P hysical Disability

(n = 10),  23%

DUAL DIAGNOSIS
Mental Illness  - Behavioral and Mental 
Retardation/Developmentally Disabled

(n = 9),  20%

DUAL DIAGNOSIS
Mental Illness  - Behavioral and 

P hysical Disability
(n = 1),  2%

DUAL DIAGNOSIS
Mental Retardation/Developmentally 

Disabled and P hysical Disability
(n = 4),  9%

TRIP LE DIAGNOSIS
Mental Illness  - Behavioral, Mental 

Retardation/Developmentally Disabled, and P hys ical 
Disability

(n = 2),  5%

INSUFFICIENT INFORMATION
(n = 6),  14%
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12. Service Requests by Complainants Ages 22 - 64
Complainants Ages 22 - 64 (n = 148)  Total Service Requests (n =334 )
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���������������������������������

���������������������������������

���������������������������������

���������������������������������

���������������������������������

���������������������������������

���������������������������������

Housing 
(Genera l, Affordable , 

Accessible )  
(n=74) 22%

In-Home Care  
(P ersona l, Home Hea lt h, 

Homemaker Chore )
(n=155) 46%

Evalua t ion Trea t ment  P lan 
(n=3) 1%

Educa t iona l Voca t iona l 
Occupa t iona l 

(n=15) 4%

Genera l Request  for  S e rvices 
(n=17) 5%

Transport a t ion
(n=9) 3%

S upplies
(n=2) 1%

Difficult y wit h Current  
S e rvice s 

(Qua lit y or Qua nt it y) 
(n=36) 11%

Durable  Equipment
(n=13) 4%

S ervice  Re inst a t ement
(n=10) 3%
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13. Service Requests by Complainants Ages 0 - 21
Complainants Ages 0 - 21 (n = 44 )
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Supplies  
(n = 2) 2%

Tr anspor tation
 (n = 2) 2%Reasonable Accomodation

 (n = 4) 4% Gener al Reques ts
 (n = 1 ) 1 %

Ser vice Reinstatement
 (n = 5) 5%

Dif f iculty with Cur r ent 
Ser vices  (Quality or  

Quantity)
(n = 1 7) 1 8%

Evaluation or  Tr eatment 
Plan (n = 5) 5%

Educational Vocational 
Occupational 

(n = 9) 9%

Dur able Equipment
 (n = 4) 4%

In-Home Car e 
(Per sonal, Home Health,  

Homemaker  Chor e) 
(n = 26) 28%

Housing
 (Gener al, Af f or dable, 

Wheelchair  Access ible) 
(n = 20) 22%


