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Sazetak

Pojam cerebralne paralize koristi se za opisivanje motorickog poremecaja kao
posljedica ostecenja motorickog podrucja mozga, steCenog tijekom prenatalnog,
perinatalnog ili postnatalnog razdoblja. Cerebralna paraliza se takoder moze pojaviti u
ranom djetinjstvu. LijeCenje cerebralne paralize moze varirati za svakog pacijenta
ovisno o vrsti i ozbiljnosti simptoma. Cerebralna paraliza je poremecaj koji se ne
pogorsava tijekom vremena. Dobivanje odgovarajuceg lijeCenja simptoma cerebralne
paralize moze uvelike poboljsati stanje djeteta. Zupna sakramentalna slavlja trebaju
biti pristupac¢na osobama s cerebralnom paralizom i otvorena za njihovo puno, aktivno
1 svjesno sudjelovanje, prema njihovoj sposobnosti. Pastoralni sluzbenici ne bi trebali
pretpostaviti da poznaju potrebe tih osoba, ve¢ bi se trebali posavjetovati s njima ili
njihovim roditeljima ili skrbnicima prije nego Sto donesu odluke o pristupacnosti
zupnih objekata i dostupnosti njezinih programa i sluzbi. Te su prilagodbe obi¢an dio
liturgijskog zivota zupe. Iako potpuna dostupnost mozda nije uvijek moguca za svaku
Zupu, pozeljno je da barem jedna potpuno pristupacna zajednica bude dostupna na

odredenom podrucju.

Kljuéne rijeci: cerebralna paraliza, invaliditet, Crkva i osobe s invaliditetom,

sakramenti, uloga Zupe, uloga biskupije



uvoD

Cerebralna paraliza je skupina poremecaja koji utjeCu na sposobnost osobe da
se kre¢e 1 odrzava ravnotezu i drzanje. Ovo je najCeS¢i motoricki invaliditet u
djetinjstvu. Pojam ,,cerebralna® zna¢i imati veze s mozgom. Paraliza znaci slabost ili
probleme s koriStenjem miSi¢a. Cerebralna paraliza je uzrokovana abnormalnim
razvojem mozga ili oSte¢enjem mozga u razvoju koje utjeCe na sposobnost osobe da
kontrolira svoje miSi¢e. Simptomi cerebralne paralize razlikuju se od osobe do osobe.
Osoba s teskim oblikom cerebralne paralize mozda ¢e morati koristiti posebnu opremu
da bi mogla hodati, ili mozda ne¢e uopée moci hodati i mozda ¢e trebati dozivotnu
skrb. Osoba s blagim oblikom, s druge strane, mogla bi hodati pomalo nespretno, ali
mozda nece trebati nikakvu posebnu pomo¢. Cerebralna paraliza se s vremenom ne

pogorsava, iako se simptomi mogu promijeniti tijekom zivota osobe.

Sakramenti su djelotvorni znakovi milosti, ustanovljeni od Krista i povjereni
Crkvi, po kojima se daje boZanski Zivot. Postoji sedam sakramenata: krStenje, potvrda,
euharistija, pomirenje, bolesni¢ko pomazanje, Zenidba i sveti red. Sakramenti se dijele
na kr$éanske inicijacije (krStenje, potvrda i euharistija), sakramente ozdravljenja
(pomirenje i bolesnicko pomazanje) i sakramente obvezivanja (Zenidba i sveti red).

Euharistija zauzima jedinstveno mjesto jer je sakrament sakramenata.

Katolici koji su osobe s invaliditetom, a u tu skupinu spadaju i osobe s
cerebralnom paralizom, kao i oni koji brinu o njima, Cesto isticu da se pastoralna
praksa slavljenja sakramenata uvelike razlikuje od biskupije do biskupije, pa i od Zupe
do zupe. Nedosljednosti se javljaju u podru¢jima kao Sto su dostupnost crkvenih
objekata za osobe s poteSkocama u kretanju, te dostupnost katehetskih programa za
osobe s razvojnim i mentalnim potesko¢ama. Pastoralne nedosljednosti mogu se
pojaviti i u drugim podruc¢jima. Nedosljednosti u pastoralnoj praksi ¢esto proizlaze iz
razli€itih, ali preklapajucih uzroka. Neki su rezultat nesporazuma o prirodi invaliditeta
osoba s cerebralnom paralizom i njihovim potrebama. Drugi proizlaze iz nesigurnosti
u vezi s odgovaraju¢om primjenom crkvenog zakona prema osobama s cerebralnom

paralizom. Drugi se radaju iz straha ili nerazumijevanja.



Biskupije bi trebale poticati uspostavu odgovarajuée sluzbe podrske za zupnike
kako bi se olakSala evangelizacija, katehetska formacija i sakramentalna priprava za
zupljane s cerebralnom paralizom. Stvaranje potpuno pristupacne zupe seze dalje od
pukog fizickog smjeStaja 1 obuhvaca stavove svih Zzupljana prema osobama s
cerebralnom paralizom. Pastorale se poti¢e da razviju posebne programe usmjerene na
formiranje zajednice vjernika koja je poznata po radosnom ukljucivanju cijeloga
Bozjeg naroda oko stola Gospodnjeg. U donosenju pastoralnih odluka neizbjezno je
da ¢e se pastoralni djelatnici susresti s teskim slucajevima. Biskupije bi trebale
osigurati odgovaraju¢e politike za rjeSavanje takvih slucajeva koje postuju
proceduralna i materijalna prava svih uklju¢enih i koje osiguravaju potrebno

savjetovanje.

Ovaj rad je podijeljen u tri medusobno povezane tematske cjeline te uvodnog i
zaklju¢nog dijela. Cerebralna paraliza — pojam i dosadasnja znanstvena saznanja,
predmet je analize prvog dijela rada u kojem su predstavljeni: etiologija nastanka
bolesti, klinicke znacajke, povezane disfunkcije, dijagnoza, instrumenti za klinicku
procjenu, lijeenje i Zivot s cerebralnom paralizom.

Osobe s cerebralnom paralizom i primanje svetih sakramenata je sredi$nji dio
rada. Predstavljeno je znacenje i uloga sakramenata, te specifi¢na uloga primanja od
strane osoba s cerebralnom paralizom. U zavr$snom, zakljuénom djelu rada,

predstavljena su zaklju¢na razmatranja 0 0voj temi.



1. CEREBRALNA PARALIZA - POJAM I DOSADASNJA
ZNANSTVENA SAZNANJA

Pojam cerebralne paralize koristi se za opisivanje motorickog poremecaja kao
posljedica oStecenja motorickog podrucja mozga, steCenog tijekom prenatalnog,
perinatalnog ili postnatalnog razdoblja. Cerebralna paraliza se takoder moze pojaviti u
ranom djetinjstvu. Djeca s cerebralnom paralizom imaju niz poteskoca koje proizlaze
iz opsega oste¢enja mozga. Oni variraju od blagih do teskih tjelesnih problema,

kognitivne i bihevioralne disfunkcije razli¢itog stupnja i senzornih nedostataka.’

Cerebralna paraliza, koja se javlja u dva do tri od 1000 zivorodenih, ima
viSestruku etiologiju Sto rezultira ozljedom mozga koja utjece na kretanje, drzanje i
ravnotezu. Poremecaji kretanja povezani s cerebralnom paralizom kategorizirani su
kao spasti¢nost, diskinezija, ataksija ili neki drugi. Spasti¢nost je najces¢i poremecaj
kretanja, javlja se u 80% djece s cerebralnom paralizom. Poremecaji kretanja kod
cerebralne paralize mogu rezultirati sekundarnim problemima, ukljucujuéi bol ili
iS¢asenje kuka, probleme s ravnotezom, disfunkciju ruke i deformaciju ekvinusa.
Dijagnoza cerebralne paralize prvenstveno je klinicka, ali magnetska rezonancija
moze pomoc¢i u potvrdivanju ozljede mozga ako nema jasnog uzroka simptoma
pacijenta. Nakon S§to je cerebralna paraliza dijagnosticirana, instrument kao Sto je
Sustav klasifikacije grubih motorickih funkcija mozZe se koristiti za procjenu

ozbiljnosti i odgovora na lije¢enje.?

Lijecenje poremecaja kretanja povezanih s cerebralnom paralizom ukljucuje
sistemske i intratekalne relaksante misica, selektivnu dorzalnu rizotomiju te fizikalne
i radne terapije. Oboljeli s cerebralnom paralizom ¢esto takoder imaju probleme koji
nisu povezani s kretanjem koje je potrebno kontrolirati u odrasloj dobi, ukljucujuci
kognitivnu disfunkciju, napadaje, dekubituse, osteoporozu, probleme u ponasanju ili

emocionalne probleme te osteéenje govora i sluha.?

! Susanna BAKER, Mariellen LANE, Cerebral palsy, u: Paediatric Nursing, 7 (1995) 10, str. 32.

Z Kirsten VITRIKAS, Heather DALTON, Dakota BREISH, Cerebral Palsy: An Overview, u: Am Fam
Physician, 15 (2020.) 4, str. 213.

3 Kirsten VITRIKAS, Heather DALTON, Dakota BREISH, Cerebral Palsy: An Overview, str. 214.



Cerebralna paraliza je oduvijek bila poznata kao poremecaj pokreta i drzanja koji
je rezultat neprogresivne ozljede mozga u razvoju. Medutim, novije definicije
omogucuju klinicarima uvid vece od samog poremecaja kretanja. Tocna klasifikacija
cerebralne paralize na distribucijsku, motori¢ku funkciju i funkcionalnu razinu
napredovala je u znanstvenim istrazivanjima. Takoder olakSava odgovarajuce ciljanje

intervencija na funkcionalnoj razini i preciznije predvidanje prognoze.*

1.1. Etiologija nastanka bolesti

Uzroci cerebralne paralize mogu se identificirati u tri kategorije:

e prenatalni
e perinatalni

e postnatalni.’

U prenatalnom razdoblju izlozenost infekcijama kao $to su rubeola majke,
toksoplazmoza-, listerija i citomegalovirus u prvom tromjese¢ju, mogu biti razlog za
cerebralnu paralizu. Sli¢no, u treCem tromjese€ju C¢imbenici kao S§to su toksemija,
insuficijencija placente, intrauterino usporavanje rasta i krvarenje prije poroda mogu
dovesti do znac¢ajnih oStecenja djeteta. Postoji neka sugestija da bi nasljede moglo biti
¢imbenik u tome, ali malo je dokaza koji bi to potkrijepili. U vrijeme rodenja,
nedonosc¢ad, brzi porodaj, sa ili bez rezultirajue traume, i situacije koje rezultiraju
produljenim razdobljima anoksije, svi su potencijalni ¢imbenici u izazivanju
cerebralne paralize. Tijekom postnatalnog 1 ranog djetinjstva dijete moZze biti izloZzeno
infekcijama ili pretrpjeti cerebralno krvarenje, traumu i trovanje, kao i dugotrajnu

neonatalnu Zuticu, a sve to moze dovesti do razvoja cerebralne paralize.®

4 Niel WIMALASUNDERA, Valerie LEE STEVENSON., Cerebral palsy, u: Practical neurology, 16
(2016) 3 str. 184.

® Susanna BAKER, Mariellen LANE, Cerebral palsy, u: Paediatric Nursing, 7 (1995) 10, str. 32.
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Pojam ,,cerebralna paraliza™ nastao je u vrijeme kada je znanje o etiologiji i
patologiji bilo ograni¢eno i definirano klini¢kim opisom.” Cerebralna paraliza ima
visestruku etiologiju koja moze utjecati na razlicite dijelove mozga, pridonoseci tako
Sirokom rasponu klini¢kih nalaza. Otprilike 92% slucajeva cerebralne paralize vezano
je za perinatalno razdoblje. Cimbenici rizika ukljuéuju prijevremeni porod, perinatalnu
infekciju (osobito korioamnionitis), intrauterino ograni¢enje rasta, koristenje
prijevremenih antibiotika prije rupture membrana, acidozu ili asfiksiju 1 viSeplodnu
trudnocu, a bilo koji od njih moze dovesti do ozljede mozga. Manje od 10% slucajeva
moze se pripisati hipoksiji intrapartuma. Cerebralna paraliza javlja se u starijoj dobi u
oko 8% pacijenata, Cesto zbog ozljede glave ili infekcije. Unato¢ identifikaciji faktori
rizika, 80% slu¢ajeva nema jasan uzrok i smatraju se idiopatskim. Potrebna su daljnja
istrazivanja kako bi se razgranicili patofizioloski ¢imbenici, kao $to je maksimalna dob
u kojoj se postnatalna ozljeda moze smatrati uzrokom cerebralne paralize i genetski

gimbenici koji mogu doprinijeti razvoju cerebralne paralize.®

Registri cerebralne paralize iz razvijenih zemalja sugeriraju da je njezina
prevalencija 2-3 na 1000 zivorodenih. Prevalencija je znacajno veéa u djece rodene
prije vremena: 40-100 na 1000 zivorodenih za one rodene ispod 28 tjedana trudnoce.
U mnogim nadzornim studijama, niska porodajna tezina se Cesto navodi umjesto
gestacijske dobi jer je to preciznija mjera; medutim, niska porodajna tezina Cesto
implicira prijevremeni porod. Prevalencija cerebralne paralize u djece rodene u
terminu prili¢no je stati¢na. Zbog povecanog prezivljavanja prijevremeno rodene i teze
oboljele djece, ukupna prevalencija cerebralne paralize nije znacajno promijenila s
vremenom. ViSeplodne trudnoce su priznati ¢imbenik rizika, ali podaci su cesto

nejasni zbog razli¢itog biljeZenja gestacijske dobi i porodajne tezine.®

Postoji deset ¢imbenika rizika zna¢ajno povezanih s cerebralnom paralizom za

djecu rodenu u terminu. To su:

e abnormalnosti placente

" Hayley SMITHERS-SHEEDY, Nadia BADAWI, Eve BLAIR, et. al. What constitutes cerebral
palsy in the twenty-first century?, u: Developmental Medicine & Child Neurology, 56 (2013.) 4, str.
324,

8 Kirsten VITRIKAS, Heather DALTON, Dakota BREISH, Cerebral Palsy: An Overview, str. 215.
°® Niel WIMALASUNDERA, Valerie LEE STEVENSON., Cerebral palsy, str. 184-185.



o veliki i manji urodeni defekti
e niska porodajna tezina

e aspiracija mekonija

e hitni carski rez

e porodajna asfiksija

e neonatalni napadaji

e sindrom respiratornog distresa
e hipoglikemija i

e neonatalne infekcije.°

1.2. Klini¢ke znacajke

Klinicke znacajke cerebralne paralize su razli¢ite 1 obuhvacaju Sirok raspon
abnormalnosti. Oni su pretezno poremecaji pokreta, ali takoder ukljucuju spektar
abnormalnosti kao Sto su loSa ravnoteza i osjetni deficiti. Pojavljuju se i brojni
komorbiditeti koji nisu dio temeljne definicije cerebralne paralize, najé¢esce bol (75%),
intelektualni invaliditet (50%), nemoguénost hodanja (33%), pomak kukova (33%),
nemogucnost govora (25%), epilepsija (25%), inkontinencija (25%) 1 poremecaji
ponasanja ili spavanja (20% do 25%). Ovi klini¢ki nalazi javljaju se izvan o¢ekivanih
razvojnih faza temeljenih na dobi. Druge studije pokazale su dodatne klinicke nalaze

kao $to su gubitak sluha, sljepoéa i napredovanje skolioze zbog mi§i¢nog spazma.**

Cerebralna paraliza se manifestira razliitim obrascima neuromuskularnog

invaliditeta. Oni su klasificirani kao:'2

e Spastic¢na cerebralna paraliza, koja nastaje zbog oStecenja korteksa
e Atetoidna cerebralna paraliza, koja nastaje zbog oStecenja bazalnih ganglija

e Ataksi¢na cerebralna paraliza, koja nastaje zbog oSte¢enja malog mozga.

10 sto
11 Kirsten VITRIKAS, Heather DALTON, Dakota BREISH, Cerebral Palsy: An Overview, str. 216.
12 Susanna BAKER, Mariellen LANE, Cerebral palsy, str. 32.
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Kod spasti¢ne cerebralne paralize oste¢enje korteksa ima za posljedicu glavne
motoriCke karakteristike hipertoni¢nosti, s pretjeranim pokretima, pojacanim trzajima
tetiva 1 sklono$¢u hodanju na prstima zbog zategnute pete. Djeca sa spasticnom
cerebralnom paralizom ¢eS¢e imaju konvulzije i abnormalno drzanje. Pokazuju loSu
kontrolu oralne muskulature i posljedi¢no kaSnjenje govora i jezika. Atetoidna
cerebralna paraliza predstavlja oSte¢enje bazalnih ganglija koje dovodi do motorickih
karakteristika nevoljnih pokreta koji su bizarni, besmisleni i nekontrolirani. Mogu
postojati lipotonija ili hipertonija i ocite su fluktuacije tonusa. Stres moze izazvati i

povecati intenzitet pokreta.

Dijete s atetoidnom cerebralnom paralizom moze biti klonulo u dojenackoj dobi
I pokazivati nevoljne pokrete od dvije do tri godine. Ataksi¢na cerebralna paraliza
predstavlja oSte¢enje malog mozga koje narusava djetetovu ravnotezu i dovodi do lose
fiksacije glave, trupa te ramenog i zdjelicnog pojasa. Voljni pokreti su prisutni, ali
dijete djeluje nespretno ili nekoordinirano. Hipotonus je Cest 1 moze biti vidljiv
nistagmus. Djeca s cerebralnom paralizom mogu imati viSe od jedne vrste bolesti, a
klasifikacija se moze opisati kao mjesovita. Vrlo Cesto postoji znac¢ajno vremensko

kagnjenje prije postavljanja kona¢ne dijagnoze.™

1.3. Povezane disfunkcije

Ostecenje mozga koje je pretrpjelo dijete s cerebralnom paralizom takoder moze
biti popraceno znaajnom povezanom disfunkcijom. OSte¢enje mozga kod cerebralne
paralize moze biti odgovorno za poremecaj vida 1 sluha, kao 1 za abnormalnosti govora
i jezika. Perceptualna aberacija predstavlja niz percepcijskih problema s kojima se
djeca s cerebralnom paralizom susrecu, a koji rezultiraju poteSkocama u izvodenju
odredenih pokreta, kao i nemoguénos$c¢u prepoznavanja predmeta ili simbola. Vecina
studija koje analiziraju perceptivne probleme djece s cerebralnom paralizom
fokusiraju na djetetovu sposobnost da razlikuje lik od tla, kao i na poteskoce u

formiranju ,,gestalta” od pojedinacnih podrazaja. Kognitivna disfunkcija se obicno

13 |sto
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povezuje s cerebralnom paralizom, iako je opseg i utjecaj potrebno vrlo pazljivo
razmotriti. Ozbiljnost kognitivnih problema moze biti prikrivena motorickim
poteSko¢ama 1 bitno je koristiti razliCite alternativne uredaje za komunikaciju i
procjenu kako bi se olakSalo to¢no prepoznavanje sposobnosti. Djeca s teSkom

motorickom disfunkcijom mogu jednako tako pokazati visoku razinu inteligencije.*

1.4. Dijagnoza

Dijagnoza cerebralne paralize je klinicka, temelji se na identifikaciji
definiraju¢ih znacajki. Dijagnoza se moze dalje klasificirati na temelju prirode
poremecaja kretanja: ukoceni misici (spasti¢nost), nekontrolirani pokreti (diskinezija),
losa koordinacija (ataksija), ili drugo/mjesovito. Spasti¢nost kod cerebralne paralize
moze se okarakterizirati kao diplegija, hemiplegija ili kvadriplegija, ovisno o tome Koji
su udovi zahvaceni. U prosSlosti se dijagnoza cerebralne paralize obi¢no postavljala
izmedu 12. 1 24. mjeseca starosti kada su postojali klini¢ki nalazi poremecaja kretanja,
drzanja ili ravnoteZe, a bilo je evidentno da je oSteCenje bilo trajno i neprogresivno.
Medutim, sada kada perinatalni ultrazvuk i postporodajna magnetska rezonancija
(MRYI), isti mogu identificirati ozljedu mozga, a dijagnoza se moze postaviti ve¢ u dobi

od Sest mjeseci.’®

Americka akademija za neurologiju preporu¢a postupno ispitivanje kako bi se
pomoglo u dijagnozi cerebralne paralize. Prvi korak je prepoznavanje trajnog,
neprogresivnog poremecaja motoricke funkcije u djeteta kroz anamnezu 1 fizikalni
pregled. Zatim, klini¢ar bi trebao pregledati komorbiditete koje Cesto prate cerebralnu
paralizu. Ako perinatalni nalazi, kao S$to su pregledi fetalne anatomije ili
transkranijalna ultrasonografija novorodenceta, ne pokazu uzrok klinickih nalaza,
moze se dobiti neuroimaging. Magnetska rezonanca je preporuc¢eni modalitet snimanja
1 pozeljniji je od kompjutorske tomografije s obzirom na njegovu vecu specificnost
(otprilike 89%) za identifikaciju intrakranijalnih abnormalnosti. Siroki raspon

abnormalnosti moze se vidjeti na snimanju mozga u pacijenata s cerebralnom

14 Susanna BAKER, Mariellen LANE, Cerebral palsy, str. 33.
15 Kirsten VITRIKAS, Heather DALTON, Dakota BREISH, Cerebral Palsy: An Overview, str. 217.
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paralizom, ukljucujuc¢i Sizencefaliju (rascjepi u cerebralnom sustavu tkiva),

hidrocefalus i periventrikularna leukomalacija.®

Ako su rezultati snimanja normalni ili nedijagnostic¢ki, posljednji korak je
razmatranje probira za urodene pogreske metabolizma i1 nositelja za genetske
poremecaje koji bi mogli objasniti pacijentove simptome. Medutim, postoje ogranic¢eni

dokazi koji podrzavaju takvo testiranje.’

Promatranje sporog motorickog razvoja, abnormalnog misSiénog tonusa i
neobi¢nog drzanja uobicajeni su pocetni znakovi za dijagnozu cerebralne paralize.
Vazna je procjena postojanih infantilnih refleksa. Preferencija koriStenja jedne ruke
moze se pojaviti prije 12 mjeseci starosti ako je prisutna spasticna hemiplegija.
Progresivni nasljedni neuroloski ili metaboli¢ki poremecaji moraju se eliminirati kao
uzrok uoc¢enih abnormalnosti. Strategija testiranja temelji se na klinickoj slici, obrascu
razvoja simptoma, obiteljskoj anamnezi i drugim cimbenicima koji utjeu na
vjerojatnost specificne dijagnoze. Ciljane laboratorijske pretrage i cerebralna snimanja
pomocu racunalne tomografije, magnetske rezonancije i ultrazvuka korisni su alati
fizicke dijagnostike. Nadzor povezanih invaliditeta kao $to su oStecenje sluha i vida,
napadaji, problemi s percepcijom dodira ili boli 1 kognitivna disfunkcija moze pomoc¢i

u dovrsenju klini¢ke procjene i utvrdivanju dijagnoze.'8

Utvrdivanje dijagnoze 1 uzroka klju¢no je za donoSenje smislenih odluka u vezi
s lije€enjem 1 prognozom. Klini¢ari ne mogu pretpostaviti da je stru¢njak za cerebralnu
paralizu postavio izvornu dijagnozu, ili da su postojali odgovarajuci neurometabolicki
testovi i funkcionalno oslikavanje mozga. Opseg daljnjih neurometabolickih testova
kako bi se isklju¢ile druge potencijalne dijagnoze ovisi o pojedina¢nim
manifestacijama. Oko 10% bolesnika s cerebralnom paralizom ima normalno
funkcionalno oslikavanje mozga. Ovisno o klinickom kontekstu, to moze sugerirati

alternativne dijagnoze s, na primjer, nasljednom spasti¢nom paraparezom.'®

U stvarnosti, medutim, ako je klini¢ka dijagnoza cerebralne paralize ¢vrsta na

temelju anamneze 1 pregleda, a neuroslika je negativna, tada metabolicko testiranje

16 Kirsten VITRIKAS, Heather DALTON, Dakota BREISH, Cerebral Palsy: An Overview, str. 218.
17 Isto

18 Karen KRIGGER, Cerebral palsy: an overview, u: Am Fam Physician. 73 (2006.) 1, str. 91.

19 Niel WIMALASUNDERA, Valerie LEE STEVENSON., Cerebral palsy, str. 186-187.
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ima vrlo nizak dijagnosticki prinos. Dijagnoza cerebralne paralize pociva na
identificiranju i klasificiranju poremecaja kretanja. U nekim slucajevima to se moze
prepoznati ve¢ od 5 mjeseci standardiziranom procjenom opc¢ih pokreta. Medutim,
dijagnoza se obicno postavlja malo kasnije, ¢esto u drugoj godini Zivota kada postoje
konzistentni znakovi i kada je neuroslika dostupna. U ranim godinama, glavne klinicke
znacajke mogu se odnositi viSe na hranjenje nego na ocite motoricke poteskoce.
Ataksicna cerebralna paraliza je rijetka varijanta. Mnogi pedijatri neurolozi to smatraju

dijagnozom isklju¢enja, u po¢etku traze¢i alternativne dijagnoze.?°

1.5. Instrumenti za klini¢ku procjenu

Nakon postavljanja dijagnoze, mogu se koristiti razli¢iti instrumenti za procjenu
tezine cerebralne paralize i odgovora na lijeCenje. Najrasireniji alat koji se temelji na
dokazima je Sustav klasifikacije grubih motorickih funkcija. Dostupni su i drugi alati
za procjenu cerebralne paralize, ali studije ne pokazuju velike prednosti jedne u odnosu

na druge.?

Dostupno je nekoliko instrumenata za procjenu za kvantificiranje i pracenje
razvojnih prekretnica 1 vjeStina te za procjenu kvalitete Zivota pacijenata 1 njihovih
skrbnika. Lako dostupni i korisni instrumenti za procjenu ukljucuju Upitnik o zdravlju
djece, Wong-Baker ljestvicu za ocjenjivanje boli i Sustav klasifikacije motoricke
funkcije za cerebralnu paralizu. Funkcionalne ljestvice kao §to je Sustav klasifikacije
grubih motori¢kih funkcija za cerebralnu paralizu standardiziraju samoinicijativne
skala je Siroko prihvacena 1 jednostavna za primjenu u uredu primarne zdravstvene
zaStite. Ostale funkcionalne ljestvice ukljucuju: Pedijatrijsku evaluaciju invaliditeta,
standardizirani instrument koji se temelji na prosudbi 1 koristi izvjeSc¢e roditelja kroz
strukturirani intervju koji mjeri 1 fine 1 krupne motoricke pokrete povezane sa brigom

o sebi i mobilno§éu.??

2 |sto
2L Kirsten VITRIKAS, Heather DALTON, Dakota BREISH, Cerebral Palsy: An Overview, str. 219.
22 Karen KRIGGER, Cerebral palsy: an overview, str. 91.
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1.6. Lijecenje

Lijecenje cerebralne paralize moze varirati za svakog pacijenta ovisno o vrsti i
ozbiljnosti simptoma. Cerebralna paraliza je neprogresivni poremecaj i ne pogorsava
se tijekom vremena. Dobivanje odgovarajuceg lijeCenja simptoma cerebralne paralize
moze uvelike poboljSati stanje djeteta. Primarne moguénosti lijeenja cerebralne
paralize su lijekovi, terapija i operacija. Cilj lijeCenja cerebralne paralize je upravljanje
simptomima, ublaZavanje boli i maksimalna neovisnost za postizanje dugog, zdravog
zivota. LijeCenje cerebralne paralize je prilagodeno svakom pojedincu kako bi ciljalo
i lijecilo njegove specificne simptome. Vrsta potrebnog lijecenja cerebralne paralize

moze ovisiti o;

e dostupnosti suvremenih uvjeta lijeCenja
e razini oStecenja i
e vrsti cerebralne paralize (spastiCna, atetoidna, ataksic¢na, hipotonicna i

mjesovita).?

Lijecenje djeteta s cerebralnom paralizom nije usmjereno samo na ispravljanje
njihovih tjelesnih nedostataka. Postoje i druStveni i emocionalni aspekti ispunjenijeg
zivota koje treba uzeti u obzir pri odabiru mogucénosti lijeenja cerebralne paralize.
Neki tretmani mogu biti stresni 1 neugodni. Od klju¢ne je vaZnosti razgovarati o
fizickim i emocionalnim utjecajima svih tretmana sa stru¢njacima - 1, $to je najvaZznije,
s djetetom. Takoder je vazno uzeti u obzir cijenu terapije. Mnoge obitelji nisu
financijski spremne za troskove lijeCenja svog djeteta. Sre¢om, postoji mnogo

dostupnih opcija financijske pomoci za placanje lije¢enja cerebralne paralize djeteta.

Vazno je lijeciti sve aspekte jedinstvene dijagnoze cerebralne paralize djeteta
kako bi lijecenje bilo potpuno ucinkovito. Dobro zaokruZen tretman moZe zahtijevati
tim multidisciplinarnih stru¢njaka koji su u stanju pomo¢i u upravljanju svim

simptomima djeteta. Pedijatar djeteta najéesc¢e nadgleda plan lijecenja. Pedijatri mogu

23 Kristin PROCTOR, Cerebral palsy treatment, dostupno na:
https://www.cerebralpalsyguide.com/treatment/, (pristupljeno 30.5.2022.)
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prepoznati i identificirati specificne probleme i preporuciti specijaliste za lijeenje.

Vrste stru¢njaka koje dijete s cerebralnom paralizom moze zahtijevati ukljucuju:

e razvojni pedijatri

e neurolozi

e radni terapeuti

e oftalmolozi (o¢ni specijalisti)

e otorinolaringolozi (specijalisti za uho, nos i grlo)
o fizioterapeuti

e logopedi i jezicni terapeuti

e Kirurzi.?

1.7. Zivot s cerebralnom paralizom

Kvaliteta zivota smatra se Sirokim i viSedimenzionalnim konceptom koji
ukljucuje subjektivne ocjene i pozitivnih i negativnih aspekata zivota. Obuhvaca
pojam holisticke dobrobiti 1 ukljucuje elemente o opéem funkcioniranju i zdravlju, ali
takoder se proteze 1 dalje od njih 1 ukljucuje procjenu covjekovih Zivotnih iskustava i

drustvenog i emocionalnog blagostanja.?®

Definicije kvalitete Zivota razlikuju se u razli¢itim disciplinama i ¢esto su sloZeni
1 teski za operacionalizaciju. Najcitiranija definicija Svjetske zdravstvene organizacije
je ,,percepcija pojedinca o svom zivotnom polozaju, u kontekstu kulture i sustava
vrijednosti u kojima Zive i u odnosu na njihove ciljeve, odekivanja, standarde i brige."?

Iako postoji znacajno slaganje da je kvaliteta Zivota viSedimenzionalna, postoji mnogo

24 |Isto

% Kim-Michelle GILSON, Elise DAVIS, Dinah REDDIHOUGH, Kerr GRAHAM, Elizabeth
WATERS, Quality of Life in Children With Cerebral Palsy, u: Journal of Child Neurology, 29 (2014.)
8, str. 1135.

% Syjetska Zdravstvena Organizacija, Study protocol for the World Health Organization project to
develop a Quality of Life assessment instrument (WHOQOL), u: Quality of life research : an
International Journal of quality of life aspects of treatment, care and rehabilitation, 2 (1993.) 2, str
153.

16



varijacija u sadrzaju domena koje Cine kvalitetu zivota djece, a posebno djece s

teskoéama u razvoju.?’

Rane konceptualizacije kvalitete Zivota uvelike su se temeljile na funkcioniranju
1 mjerama koje su imale za cilj procijeniti kvalitetu zivota usredotocene na fizicko
zdravlje 1 funkcionalna ograni¢enja (npr. $to osoba moze, a §to ne moze uciniti), a ne
na Siru dobrobit ili osobno iskustvo pojedinca. Tradicionalna pretpostavka da je
funkcioniranje izjednaceno s ukupnom kvalitetom Zzivota dovedena je u pitanje
nekoliko empirijskih studija koje pokazuju slab ili beznacajan odnos izmedu
djetetovog funkcioniranja i ukupne kvalitete zivota, uz specificne domene, kao §to su

drustveno i emocionalne funkcioniranje.

Ovi nalazi su vazni jer upuéuju na to da dijete i dalje moze dozivjeti dobru
kvalitetu zivota unato¢ znacajnim funkcionalnim ograni¢enjima. U kontekstu
rehabilitacije, kvaliteta Zivota ima klinicku korist kao vaznu mjeru zdravstvenog
ishoda koja moze voditi praksu. Moze pruZiti sveobuhvatnu sliku ukupnog utjecaja
zdravstvenog stanja na djetetovu socijalnu, emocionalnu i fizicku dobrobit. stoga nudi

bitne informacije za donosenje odluka u klini¢koj praksi.

Dobrobit pacijenata 1 njihovo funkcioniranje u svakodnevnom Zivotu sve su vise
vazan dio klini¢kog pregleda, a odredivanje kvalitete zivota pacijenata moze pomoci
zdravstvenim radnicima da donesu odluke o tome kako najbolje planirati intervencije
skrbi koje su prikladne i individualizirane. U tom smislu mjere kvalitete Zivota mogu
biti komplementarne objektivnim mjerama funkcioniranja koje provode stru¢njaci za
rehabilitaciju. Djeca i njihove obitelji takoder mogu imati koristi od informacije koje
procjene kvalitete zivota mogu pruziti, posebice daju¢i im nadu ako se primjecuju

pozitivni rezultati ili olakSavanjem rasprava o prikladnosti lijecenja.?®

27 Kim-Michelle GILSON, Elise DAVIS, Dinah REDDIHOUGH, Kerr GRAHAM, Elizabeth
WATERS, Quality of Life in Children With Cerebral Palsy, str. 1135.
28 Isto
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2. SVETI SAKARAMENTI

Sakramenti se ne mogu potpuno razumjeti izvan kategorije crkvenog zajedniStva i
izvan kategorije slavlja u zajednici, a da ne suze i ne imobiliziraju spasenjsko sluzenje
Crkve i zbog toga za pastoral sakramenti postaju okosnica svega djelovanja. ,,Cesto se
govori o dijeljenju, umjesto slavljenju sakramenata, zbog promatranja sakramenata
pod vidom njihove efikasnosti kao djelotvornih znakova pa je na taj nacin doslo do
servisnog pastorala sakramenata (sakramentalizma). Pravilna pastoralna valorizacija
sakramentalnih slavlja kao i euharistije, sakramentalnog vrhunca, uvjet je cjelokupne
obnove kr$¢anske zajednice. Preko sakramenata pokreée se cijeli crkveni Zivot.“?® Za
sakramente Toma Akvinski kaze: ,,Sakramenti Crkve su upravljeni prema dvostrukoj
svrsi: da ¢ovjeka usavrse u onome Sto pripada sluzbi Bozjoj u smislu kr§¢anske religije,
a zatim kao lijek protiv Stete grijeha. U oba ta vida primjereno je da ima sedam

sakramenata.“3°

2.1. Sakramenti i njihova uloga

Sakramenti za cilj imaju posvecivati pojedince, izgradivati Kristovo tijelo te
iskazati $tovanje Bogu.3' Crkva, tijelo Kristovo, Ziva je stvarnost koja obuhvaéa
razli¢ite ljude, ukljuéujuéi djecu i odrasle koji imaju teskoce u razvoju.®? Sakramenti
su djelotvorni znakovi milosti, ustanovljeni od Krista i povjereni Crkvi, po kojima se
daje bozanski zivot. Postoji sedam sakramenata: krStenje, potvrda, euharistija,
pomirenje, bolesnicko pomazanje, zenidba 1 sveti red. Sakramenti se dijele na

kr§¢anske inicijacije (krStenje, potvrda 1 euharistija), sakramente ozdravljenja

29 Bono Zvonimir SAGI, Slavljenje sakramenata u zajednici, u: Sluzba Bozja, 26 (1986.) 3, str. 261.
30 Franz COURTH, Sakramenti: priru¢nik za teoloski studij i praksu, Forum bogoslova, Pakovo,
1997., str. 51.

3L Ante MATELJAN, Zasto slaviti sakramente? Jesu li sakramenti isprazni obredi ili susret s
Bogom?, Crkva u svijetu, Split, 2010., str. 13.

32 The sacraments and people with disabilities, dostupno na:
https://www.catholicherald.com/article/columns/the-sacraments-and-people-with-disabilities/,
(pristupljeno 3.6.2022.)
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(pomirenje i bolesnicko pomazanje) i sakramente obvezivanja (zenidba i sveti red).

Euharistija zauzima jedinstveno mjesto jer je sakrament sakramenata. 3

Sakramenti su u¢inkoviti znakovi komunikacije s Bogom. U tom susretu covjeka
i Boga dogada se otajstvo sakramenata. Covjek govori snagom simbola i znakova

vjere, Bog govori snagom milosti.3

O sakramentima Katekizam Katolicke Crkve navodi sljedece ,,Krist koji sjedi s
desne Ocu i izlijeva Duha Svetoga u svoje tijelo koje je Crkva, sada djeluje po
sakramentima koje je ustanovio za priop¢ivanje svoje milosti. Sakramenti su osjetilni
znakovi (rijeci i €ini), dostupni nasem sadasnjem ljudskom rodu. Milost koju oznacuju,

sakramenti djelotvorno ostvaruju Kristovim djelovanjem i snagom Duha Svetoga.**®

2.2. Svrha i ciljevi sakramenata

Katekizam Katolicke Crkve o svrsi sakramenata navodi kako je ,svrha
sakramenata posvecivanje ljudi, izgradivanje Tijela Kristova i iskazivanje Stovanja
Bogu; a kao znakovi sluZe i za poucavanje. Vjeru ne samo da pretpostavljaju, nego je

rije¢ima i stvarima hrane, jacaju i izrazavaju; zato se i zovu sakramentima vjere.*%®

Prema Drugom vatikanskom koncilu, ,,Svrha sakramenata je posvetiti ljude,
izgraditi Kristovo tijelo 1 konac¢no, pokloniti se Bogu. Budu¢i da su oni znakovi, oni
takoder poucCavaju. Oni ne samo da pretpostavljaju vjeru, nego je rijeima 1
predmetima takoder njeguju, jac¢aju i izrazavaju; zato se nazivaju 'sakramentima vjere'.
Oni doista daju milost, ali, osim toga, sam ¢in njihovog slavljenja najucinkovitije

raspolaZe vjernicima da tu milost prime na plodonosni nacin, da se doli¢no klanjaju

33 Introduction to the seven sacraments, dostupno na: https://www.stanthonysrevere.org/introduction-
seven-sacraments, (pristupljeno 1.6.2022.)

3 Niko IKIC, Ante MATELJAN, Otajstvo susreta. Temeljna sakramentologija, u: Crkva u svijetu,
Split, Bogoslovska smotra, 81 (2011.) 4, str. 1028.

% Katekizam Katolicke Crkve, Hrvatska biskupska konferencija — Glas Koncila, Zagreb, 2016., br.
1084.

3% KKC, br. 1123.
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Bogu i da prakticirajte milosrde.”®” Sedam sakramenata je Bozji dar svakome od nas.

Omogucéuju nam da mu se priblizimo i da produbimo svoju vjeru i predanost Crkvi.

»dvim sakramentima, a u prvom redu sakramentima inicijacije, svrha je
posljednji Vazam Bozjega djeteta, onaj koji ga, kroz smrt, uvodi u zZivot Kraljevstva.
Tada se ispunja ono §to je ispovijedao vjerom i nadom: IS¢ekujem uskrsnuée mrtvih i

zivot bududega vijeka.“%®

37 Drugi vatikanski koncil — Dokumenti, Kr¢anska sada3njost, Zagreb, 1986. br. 59.
38 KKC, br. 1680.
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3. OSOBE S CEREBRALNOM PARALIZOM | PRIMANJE SVETIH
SAKARAMENATA

Vazan pokazatelj civiliziranog drustva je briga za osobe s posebnim potrebama
koje ne mogu zadovoljiti ciljeve i ishode postavljene op¢im standardima. U svijetu u
kojem je ideal posjedovati, a ne postojati, pobjedivati i uzivati, a ne sudjelovati i
dijeliti, osobama s posebnim potrebama tesko je ostvariti svoja prava da pokazu svoje
ljudsko dostojanstvo §to je visSe moguce. Sklonost pomaganju slabima poti¢e Crkvu na

trazenje rjeSenja u katehezi i pastoralnom podruéju.®®

Izraz osobe s invaliditetom primjenjuje se na sve osobe s invaliditetom, ukljucujuci
i one koji imaju dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna osteéenja koja,
u interakciji s raznim barijerama u stavovima i okoliSu, ometaju njihovo puno i
ucinkovito sudjelovanje u drustvu na jednaku osnovu s drugima. Takoder je vazno
napomenuti da se osoba s invaliditetom moze smatrati osobom s invaliditetom u
jednom drustvu ili okruzenju, ali ne 1 u drugom, ovisno o ulozi koju se pretpostavlja

da ¢e osoba preuzeti u svojoj zajednici.*°

Percepcija i stvarnost invaliditeta takoder ovise o dostupnim tehnologijama, pomoci
i uslugama, kao i o kulturnim razmatranjima. U vec¢ini dijelova svijeta postoje duboki
1 trajni negativni stereotipi i predrasude prema osobama s odredenim uvjetima i
razlikama. T1 stavovi sami po sebi takoder oblikuju tko se u svakom drustvu smatra

osobom s invaliditetom te su pridonijeli negativnoj slici o osobama s invaliditetom.*!

Katolici koji su osobe s invaliditetom, a u tu skupinu spadaju i osobe s
cerebralnom paralizom, kao i1 oni koji brinu o njima, Cesto isticu da se pastoralna
praksa slavljenja sakramenata uvelike razlikuje od biskupije do biskupije, pa i od Zupe
do zupe. Nedosljednosti se javljaju u podruc¢jima kao Sto su dostupnost crkvenih
objekata za osobe s poteSkocama u kretanju, te dostupnost katehetskih programa za

osobe s razvojnim i mentalnim potesko¢ama. Pastoralne nedosljednosti mogu se

39 Ante MATELJAN, Jaksa KORDA, Katehizacija i sakramentalizacija gluhih osoba, u: Sluzba Bozja,
49 (2009) 1, str. 5.

40 What Is Disability And Who Are Persons With Disabilities?, dostupno na:
https://www.un.org/esa/socdev/enable/fags.htm, (10.6.2022.)

41 Isto
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pojaviti i u drugim podruc¢jima. Nedosljednosti u pastoralnoj praksi ¢esto proizlaze iz
razli¢itih, ali preklapajucih uzroka. Neki su rezultat nesporazuma o prirodi invaliditeta
osoba s cerebralnom paralizom i njihovim potrebama. Drugi proizlaze iz nesigurnosti
u vezi s odgovaraju¢om primjenom crkvenog zakona prema osobama s cerebralnom
paralizom. Drugi se radaju iz straha ili nerazumijevanja. Oni mogu biti rezultat
proucenog i postenog prihvacanja realnih ogranicenja raspolozivih resursa zupe ili
biskupije. Svi katolici su po svom krStenju jednaki u dostojanstvu pred Bogom.
Katolici s invaliditetom imaju pravo sudjelovati u sakramentima kao punopravni

¢lanovi mjesne crkvene zajednice.*?

Crkva nastavlja afirmirati dostojanstvo svakog ¢ovjeka te rasti u poznavanju i
razumijevanju darova i potreba svojih ¢lanova koji zZive s invaliditetom. Isto tako,
Crkva priznaje da svaka zupna zajednica ukljucuje ¢lanove s invaliditetom i zarko zeli
njihovo aktivno sudjelovanje. Svi ¢lanovi Tijela Kristova su jedinstveno pozvani od
Boga po svome krStenju. U svjetlu ovog poziva Crkva nastoji podrzZati sve u rastu u
svetosti i ohrabriti sve u njihovim zvanjima. Sudjelovanje u milosti sakramenata i
hranjenje njome bitno je za ovaj rast u svetosti. Odrasli katolici i djeca s invaliditetom,
te njihove obitelji, iskreno Zele puno i smisleno sudjelovanje u sakramentalnom zivotu

Crkve.®

,Jedna od najvaznijih zada¢a zupnog pastorala je vjerski odgoj, tj. kateheza -
priprema za slavljenje svetih sakramenta. Odgoj u vjeri ili vjerom zapoc¢inje zupnom
katehezom o sakramentima inicijacije koja ukljucuje evandeosku pouku, vjerni¢ko
iskustvo, liturgijski Zivot i religioznu praksu.“** Zupna sakramentalna slavlja trebaju
biti pristupacna osobama s cerebralnom paralizom i otvorena za njihovo puno, aktivno

1 svjesno sudjelovanje, prema njihovoj sposobnosti. Pastoralni sluzbenici ne bi trebali
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pretpostaviti da poznaju potrebe tih osoba, ve¢ bi se trebali posavjetovati s njima ili
njihovim roditeljima ili skrbnicima prije nego $to donesu odluke o pristupacnosti
zupnih objekata 1 dostupnosti njezinih programa i sluzbi. Te su prilagodbe obican dio
liturgijskog zivota zupe. lako potpuna dostupnost mozda nije uvijek moguca za svaku
zupu, pozeljno je da barem jedna potpuno pristupacna zajednica bude dostupna na

odredenom podrudju.®

Zupe se, naime, mogu odlu¢iti na suradnju u pruZanju usluga osobama s
invaliditetom. Budu¢i da je Zupa srediSte krS¢anskog iskustva vecine katolika,
pastoralni sluzbenici bi trebali uloziti sve napore kako bi utvrdili prisutnost svih
katolika s invaliditetom, a medu njima i broj osoba s cerebralnom paralizom, koji
borave u granicama zupe. Posebno treba nastojati prihvatiti one Zupljane koji Zive u
ustanovama ili grupnim domovima, a nisu u mogucnosti posjecivati svoje zupne crkve
ili sudjelovati u zupnim aktivnostima. Medutim, pastorali bi trebali imati na umu da
mnoge osobe s cerebralnom paralizom Zive sa svojim obiteljima. Pastoralna vizitacija,
Zupni popis, te raznoliki oblici Zupne 1 biskupijske drustvene komunikacije samo su
neki od mnogih nacina na koje pastoralno osoblje moze raditi na ukljuéivanju svih

zupljana u sakramentalni Zivot zupe.*®

3.1. Uloga biskupije

Biskupije bi trebale poticati uspostavu odgovarajuée sluzbe podrske za zupnike
kako bi se olakSala evangelizacija, katehetska formacija 1 sakramentalna priprava za
zupljane s cerebralnom paralizom. Stvaranje potpuno pristupacne zupe seze dalje od
pukog fizickog smjeStaja i obuhvaca stavove svih Zupljana prema osobama s
cerebralnom paralizom. Pastorale se poti¢e da razviju posebne programe usmjerene na
formiranje zajednice vjernika koja je poznata po radosnom ukljuc¢ivanju cijeloga

Bozjeg naroda oko stola Gospodnjeg. U donoSenju pastoralnih odluka neizbjezno je
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da ¢e se pastoralni djelatnici susresti s teskim slucajevima. Biskupije bi trebale
osigurati odgovaraju¢e politike za rjeSavanje takvih slucajeva koje postuju
proceduralna i materijalna prava svih ukljuenih i1 koje osiguravaju potrebno

savjetovanje.*’

3.2. Sakrament krstenja

Na krstenje se gleda kao na sakrament pripustanja vjeri, koji osobi koja se krsti
primanja sakramenta krStenja, ali nekrStena djeca ili odrasli koji Zele pristupiti vjeri
takoder moraju primiti sakrament. Covjek se smije krstiti samo jednom u Zivotu, a
Katolicka crkva priznaje krstenja vecine drugih kr§¢anskih denominacija kao valjana.
U obredu krStenja svetu vodu obi¢no poskropi ili izlije po glavi svecenik koji
istodobno zaziva Trojstvo rije¢ima: ,,Ja te krstim u ime Oca i Sina i Duha Svetoga“.
Kaze se da staro ja umire u vodama, a pojavljuje se novo ja, odrazavaju¢i Kristovu
smrt i uskrsnuée. S obzirom na to da se sakrament shvacéa kao preduvjet za spasenje,

svatko, pa i nekrstena osoba, moze nekoga krstiti prema potrebi.*®

Po sakramentu krStenja vjernici se ugraduju u Krista 1 njegovu Crkvu. Formirani
su u Bozji narod 1 dobivaju oprostenje svih svojih grijeha. Oni postaju novo stvorenje
1 s pravom se nazivaju djecom Bozjom. Budu¢i da je to sakrament sveopceg spasenja,
kr§tenje treba biti dostupno svima koji ga slobodno zatraZe, koji su pravilno
raspolozeni 1 koji im zakonom nije zabranjeno primanje. Krstenje se moze odgoditi

samo kada nema razloga za nadu da ¢e osoba biti odgojena u katolickoj vjeri.*°
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Invaliditet bilo koje vrste, pa tako ni cerebralna paraliza, sama po sebi, nikada
nije razlog za odgadanje krStenja. Osobe koje ne koriste razum moraju se krstiti pod
uvjetom da barem jedan roditelj ili skrbnik pristane na to. Kako bi se kr§tenje moglo
smatrati sakramentom vjere Crkve i primanja u narod Bozji, treba ga slaviti redovito
u zupnoj crkvi ili, ako je mogucée, na Vazmeno bdijenje. Crkva, prisutna u lokalnoj
zajednici, ima vaznu ulogu u krstenju svih svojih ¢lanova. Prije i1 poslije slavlja

sakramenta krtenici imaju pravo na ljubav i pomo¢ zajednice.>°

Bilo osobno ili preko drugih, zupnik se brine da roditelji dojenceta s
invaliditetom, ili oni koji zamjenjuju roditelje, budu pravilno pouceni o znacenju
sakramenta krStenja i obvezama vezana za to. Ako je moguce, zupnik ili ¢lan Zupne
zajednice trebaju posjetiti obitelj, dajuci im snagu i potporu zajednice koja se raduje
daru novog zivota i koja obecava njegovati vjeru svog najnovijeg clana. Ako je osoba
koju treba krstiti katehetske dobi, obred kr§¢anske inicijacije moze se prilagoditi prema
potrebi. Odabrat ¢e se kumovi koji ¢e novokrsteniku pomoci u kr$¢anskoj inicijaciji.
Posebnu ulogu u promicanju vjerni¢kog Zivota krstenika imaju kumovi. Kao takve,

treba ih odabrati i pripremiti u skladu s tim.>!

3.3. Sakrament sv. potvrde

Ovaj se sakrament zove i sakrament pomirenja jer ,.sakramentalno ostvaruje
Isusov poziv na obra¢enje, put povratka k Ocu od kojega se ¢ovjek grijehom udaljio.>?
Potvrda je sakrament inicijacije i sluzi za ,,utvrdivanje® krStenika u vjeri. Obred
potvrde moZe se dogoditi ve¢ u dobi od 7 godina za djecu koja su krStena kao dojencad,
ali obi¢no se prima oko 13. godine; obavlja se odmah nakon krStenja za odrasle
obracenike. Biskup ili sve¢enik obi¢no obavlja obred, koji ukljucuje polaganje ruku u
molitvi i blagoslov te mazanje ¢ela krizmom (svetim uljem) uz rijeci: "Primi pecat dara

Duha Svetoga". U takvom "pecacenju" te osobe kao ¢lana crkve, vanjski obred potvrde
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oznacava unutarnju prisutnost Duha Svetoga, za kojeg se vjeruje da daje snagu da se

7ivi zivotom vjere.>

Oni koji su krSteni nastavljaju putem krs¢anske inicijacije kroz sakrament
potvrde. Na taj nadin primaju Duha Svetoga, suobli¢ujuéi ih savrSenije s Kristom i
jacajuéi kako bi mogli svjedociti za Krista za izgradnju njegova tijela u vjeri i ljubavi.
Roditelji, oni koji se brinu o osobama s cerebralnom paralizom i pastiri trebaju se
pobrinuti da se vjernici koji su krSteni pravilno upute da primi sakrament potvrde i
pristupe mu u prikladno vrijeme. Dijecezanski biskup duzan je paziti da se sakrament
potvrde podijeli vjernicima koji to propisno i razumno zatraze. Svi krsteni, nepotvrdeni
katolici koji posjeduju razum mogu primiti sakrament potvrde ako su prikladno

pouceni, pravilno raspoloZeni i sposobni obnoviti svoja krsna obec¢anja.>*

Osobe koje zbog smetnji u razvoju, kao $to su osobe s cerebralnom paralizom,
treba poticati izravno ili, ako je potrebno, preko roditelja ili skrbnika, da u
odgovarajuce vrijeme prime sakrament potvrde. Krizma se daje vjernicima izmedu
diskrecione dobi (koja je oko sedam godina) i osamnaeste godine zZivota, u granicama
koje odredi dijecezanski biskup, ili kada postoji smrtna opasnost, ili teski razlog tjera
na drugacije. Treba biti prisutan kum za onu osobu koja prima potvrdu. Kum pomaze
krizmaniku na kontinuiranom putu kr§¢anske inicijacije. Zbog toga je poZeljno da onaj

koji je preuzeo ulogu kuma na kritenju bude svjedokom za potvrdu.>
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3.4. Sakrament sv. euharistije

Euharistija ili Sveta pricest jos je jedan sakrament inicijacije i po zelji se moze
primati svakodnevno. To je srediSnji obred katolickog bogosluzja. Prva pricest

kritenog djeteta obi¢no se slavi u treéem razredu osnovne $kole.®

Prethodi joj prva ispovijed (sakrament pomirenja). Za vrijeme mise svecenik

posvecuje kruh i vino, elemente euharistije, koji se pretvaraju u tijelo i krv Kristovu.>’

»Sveta euharistija dovrSava kr§éansku inicijaciju. Oni naime koji su Krstom
uzdignuti na dostojanstvo kraljevskog sveceniStva te krizmom dublje suobliceni
Kristu, po Euharistiji sudjeluju s ¢itavom zajednicom u samoj Gospodinovoj Zrtvi.*®
Euharistija ,,stoji u sredistu zivota Crkve™ zbog najmanje tri vazna razloga. Prvi se
razlog odnosi na to kako smo ,,svakom euharistijskom slavlju duhovno vradeni u
vazmeno trodnevlje” — koje predstavlja temelj postojanja Crkve. Sam Isus Krist Crkvi
je povjerio da vjeéno ¢ini prisutnim vazmeno otajstvo.>®

Drugi razlog se odnosi na to da ,,Crkva svoj Zivot crpi iz Euharistije” budu¢i da
je Euharistija sam Krist: ,,Ova istina ne izrazava jednostavno svakodnevno iskustvo
vjere, ve¢ rekapitulira srce otajstva Crkve®. Euharistija je ,,najdragocjeniji posjed koji
Crkva moZe imati na svom putu kroz povijest®. Trec¢i vazan razlog je taj §to je Crkva
,univerzalni sakrament spasenja“, koja na poseban nacin ima poslanje slaviti
Euharistiju. U samom euharistijskom slavlju, koje se ,,uvijek na neki nacin slavi na
oltaru svijeta”, zemlja 1 nebo su sjedinjeni, a cijelo je stvorenje obuhvaceno i proZeto
Njegovom prisutnosc¢u i ,,svijet koji je izasao iz ruku Boga Stvoritelja sada mu se vraca
otkupljen od Krista”.®

Euharistija je najuzviSeniji sakrament u kojem je sadrZan, prinoSen i primljen

sam Krist Gospodin i po kojemu Crkva neprestano zivi i raste. To je vrh i izvor svih

5 jiljana IGRIC, Moje dijete u skoli: Priruénik za roditelje djece s posebnim edukacijskim
potrebama, Hrvatska udruga za stru¢nu pomoc¢ djeci s posebnim potrebama IDEM, Zagreb, 2004., str.
6.
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krs¢anskih bogosluzja i zivota, koji oznacava i utjece na jedinstvo BoZzjeg naroda,
pruza duhovnu hranu za primatelja i postize izgradnju Tijela Kristova. Euharistijsko
slavlje srediste je cjelokupnog krs¢anskog zivota. Roditelji, oni koji zamjenjuju
roditelje 1 pastiri trebaju se pobrinuti za to da se djeca koja su dosegla odredeni stupan;
razuma pravilno pripremaju i §to ranije hrane Euharistijom. Pastiri moraju paziti da na
Svetu gozbu ne dode ikakva djeca koja nisu dosegla razum ili za koje smatraju da nisu
dovoljno raspolozena.®

Vazno je, medutim, napomenuti da je kriterij za primanje svete pricesti isti za
osobe s razvojnim i mentalnim tesko¢ama kao i za sve osobe, odnosno da osoba moze
razlikovati Tijelo Kristovo od obi¢ne hrane, ¢ak i ako ovo se prepoznavanje dokazuje
nac¢inom, gestom ili poboznom Sutnjom, a ne verbalno. Pastore se potice da se pri
donoSenju prosudbi savjetuju s roditeljima, onima koji zamjenjuju roditelje,
biskupijskim osobljem koje se bavi pitanjima invaliditeta, psiholozima,
vjerouciteljima i drugim stru¢njacima. Ako se utvrdi da zupljanin s cerebralnom
paralizom nije spreman za primanje sakramenta, potrebno je vrlo paZzljivo obrazloziti
razloge ove odluke. Slucajevi sumnje trebaju se rjeSavati u korist prava krstenika na
primanje sakramenta. Postojanje cerebralne paralize ne smatra se samo po sebi

diskvalificiranjem osobe od primanja euharistije.

3.5. Sakrament pomirenja

Takoder poznat kao ispovijed ili pokora, na sakrament pomirenja se gleda kao
na priliku za obnovu 1 moZe se ¢initi onoliko ¢esto koliko je potrebno. Neki katolici
sudjeluju tjedno prije primanja euharistije, dok drugi mogu traziti sakrament samo
tijekom pokornickog razdoblja korizme ili doSaS¢a. Pomirenje je nacin dobivanja
oprosta od Boga za grijehe za koje se greSnik istinski kaje i vraca greSnika u
zajedniStvo s Bogom i Crkvom. Sakrament je prilika za samorefleksiju i zahtijeva da

osoba preuzme punu odgovornost za svoje grijehe, kako one u mislima tako i one u
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djelu. Tijekom obreda, grijesi se nasamo prepri¢avaju sveceniku, a sveéenik obi¢no
dodjeljuje djela pokore, kao Sto su posebne molitve ili djela povrata, koja treba izvrSiti
sljedec¢ih dana. Na kraju ispovijedi moli se molitva kajanja, a novoodrijeSeni katolik

se poziva da se suzdrzi od ponavljanja tih grijeha.®?

U sakramentu pomirenja vjernici kr§¢ani dobivaju od Bozjeg milosrda oprost za
svoje grijehe. Istodobno su pomireni s Crkvom, koju su ranili svojim grijesima i koja
radi na njihovom obraéenju milosrdem, primjerom i molitvom. Samo oni koji koriste
razum sposobni su pociniti ozbiljan grijeh. Ipak, ¢ak i mala djeca i osobe s mentalnim
poteskocama Cesto su svjesne da Cine djela koja su u odredenoj mjeri greSna i mogu
iskusiti osjecaj krivnje 1 tuge. Sve dok je pojedinac sposoban imati osjecaj skrusenosti
jer je pocinio grijeh, ¢ak 1 ako ne moze to¢no opisati grijeh rijeCima, osoba moze

primiti sakramentalno odrjeSenje.

Oni s dubokim mentalnim poteSkocama, koji ne mogu doZivjeti niti minimalno
skruSenost, mogu biti pozvani da sudjeluju u pokornickim sluzbama s ostatkom
zajednice u mjeri u kojoj su u moguénosti. U sluaju pojedinaca s loSim
komunikacijskim vjeStinama, $to je Cesto slucaj osoba s cerebralnom paralizom, tugu
zbog grijeha treba prihvatiti cak 1 ako je to pokajanje izraZeno nekom gestom, a ne
verbalno. U postavljanju pitanja i dodjeljivanju pokore ispovjednik treba postupati s
razboritoS¢u, vodeci racuna da je istodobno sudac 1 iscjelitelj, u ime Kristovo dijeli

oprost grijeha.®®

3.6. Sakrament bolesni¢kog pomazanja

Bolesni¢ko pomazanje, prije poznato kao krajnje pomazanje, sakrament je koji
se dijeli kako bi se bolesnicima dala snaga i utjeha te kako bi se njihova patnja misti¢éno
sjedinila s Kristovom mukom i smréu. Ovaj se sakrament moze dati onima koji su

pogodeni teskom boles¢u ili ozljedom, onima koji ¢ekaju operaciju, oslabljenim
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https://www.britannica.com/list/the-seven-sacraments-of-the-roman-catholic-church, (pristupljeno
6.9.2022.)
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starijim osobama ili bolesnoj djeci koja su dovoljno stara da shvate njegovo znacenje.
Osoba moze primiti sakrament onoliko puta koliko je potrebno tijekom Zivota, a osoba
s kronicnom boles¢u moze biti ponovno pomazana ako se bolest pogorsa. Obred se
moze obaviti u kuéi ili bolnici od strane svecenika, koji moli nad osobom i maze joj
glavu i1 ruke krizmom (svetim uljem). Svecenik takoder moze podijeliti sakrament
euharistije ako ga osoba nije mogla primiti, a moze i ispovjediti se ako to Zeli. Ako je
osoba na samrti, sveéenik takoder dijeli poseban apostolski blagoslov.* Svetim
pomazanjem onemocalih 1 molitvom svecenika cijela Crkva preporucuje bolesne
trpec¢em i proslavljenom Gospodinu, da im olaksa boli i da ih spasi, Stovise potice ih
da se slobodno sjedine s Kristovom mukom i smréu i tako doprinesu dobru Bozjega

naroda.6®

Suvremeni Covjek je prebolio nasao je lijek mnogim bolestima, ali je i sam,
duhovno oslabljen, postao i neiskusan u suocavanju sa svakom boles¢u, a posebno
onima koje dovode u pitanje njegovu daljnju opstojnost na zemlji ili sam Zivot,
stavljaju ga pred pitanja o smislu Zivota, boli, nacin i dostojanstvo smrti, te pitanja
same smrt kao kraja ili prijelaz u novi, visi poredak postojanja. To su rutinska,
svakodnevna iskustva, ali bez potrebnog promisljanja i molitve o njima, jos uvijek nisu
plodonosna. Malo je ljudi u stanju uéi u ova stanja intelektualno i emocionalno, biti
pristase patnje i umiranja, biti istinski bliski, odani i prisutni prijatelji u tim trenucima.
Ne radi se o tome da zahtjevi nisu visoki ili teski, nego da su ljudski osjecaji

normalni.®®

Bolesni¢kim pomazanjem Crkva preporuca proslavljenom Gospodinu teSko
bolesne vjernike da se oslobode muke i spase. Oni koji se brinu o dusama i oni koji su
bliski bolesnicima, trebaju se pobrinuti da vjernici koji su u opasnosti zbog bolesti il
starosti budu podrZani sakramentom pomazanja u prikladno vrijeme. Osobe s
cerebralnom paralizom trebaju primiti sakrament pomazanja na istoj osnovi i pod istim

okolnostima kao 1 svaki drugi ¢lan kr§¢anskih vjernika. Bolesni¢ko pomazanje moze

64 Melissa PETRUZZELLO, The Seven Sacraments of the Roman Catholic church, dostupno na:
https://www.britannica.com/list/the-seven-sacraments-of-the-roman-catholic-church, (pristupljeno
6.9.2022.)

8 Katekizam Katolicke Crkve, br. 1499,

66 Valentin POZAIC, Ante MATELJAN, Otajstvo supatnje, Sakrament bolesni¢kog pomazanja, u:
Obnovljeni Zivot, vol. 58 (2003) 4, str. 533.
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se dodijeliti ako se primatelj dovoljno koristi razumom da ga sakramentom ojaca, ili
ako je bolesnik izgubio razum i zatrazio bi sakrament dok je imao kontrolu nad svojim
razumom. Ako postoji sumnja da li je bolesnik dosegao uporabu razuma, treba se

podijeliti sakrament.®’

3.7. Sakrament Zenidbe

U katoli¢anstvu brak je sakrament koji krSteni muskarac i krStena Zena podjeljuju
jedno drugom kroz svoje bracne zavjete 1 Zivotno partnerstvo. S obzirom da katoli¢ki
sakramentalni brak odrazava jedinstvo Krista s Crkvom kao njegovim misti¢nim
tijelom, brak se shvaca kao neraskidiva zajednica. Obred se obi¢no odvija tijekom
mise, a svecenik sluzi kao sluzitelj mise i kao svjedok uz obostranu suglasnost para.
Bra¢na zajednica se koristi za posveenje 1 muza i Zene uvlace¢i ith u dublje
razumijevanje Bozje ljubavi i namijenjena je da bude plodna, s djecom koja se

odgajaju u okviru uéenja Crkve.®

U knjizi postanka se navodi kako je Zena stvorena od rebra, a time se Zeli naglasiti
da ima dostojanstvo Covjeka. Nije rije¢ samo o Cisto bioloskoj ¢injenici, vec i o
antropoloskoj koja obuhvaca sve sfere Covjekova zivota. Muz 1 Zena si uzajamno
pripadaju te tako uspostavljaju novo pocelo, izvor nove obitelji. Oni su najintimnije
sjedinjuju tako $to su njih dvoje ,tijelo od tijela svoga partnera“.%® Kako bi odlugili
hoce li ili ne sklopiti brak, supruznici trebaju imati urodenu sposobnost prosudivanja,
sposobnost promatranja i razumijevanja stvarnosti s odgovaraju¢om jasno¢om da
zauzmu ispravan stav.’® U proslosti odrasle osobe s invaliditetom nisu mogle ili imale

prilike izraziti svoje zelje, a 0 njihovim potrebama i Zeljama primarnu rije¢ imali su

67 Celebrating the Sacraments with Persons with Disabilities, dostupno na:
https://p8cdnd4static.sharpschool.com/UserFiles/Servers/Server 493560/File/Catechesiss ADOM%20C
elebrating%?20the%20Sacraments%20with%20Persons%20with%20Disabilities.pdf, (pristupljeno
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8 lvan ANTUNOVIC, Sakrament Zenidbe, Filolo§ko-teologki institut Druzbe Isusove, Zagreb, 2009.,
str. 19.

70 Nikola SKALABRIN, Zenidba — pravno-pastoralni prirucnik, Katoli¢ki bogoslovni fakultet
bakovo, Bakovo, 1995., str. 10.

31


https://p8cdn4static.sharpschool.com/UserFiles/Servers/Server_493560/File/Catechesis/ADOM%20Celebrating%20the%20Sacraments%20with%20Persons%20with%20Disabilities.pdf
https://p8cdn4static.sharpschool.com/UserFiles/Servers/Server_493560/File/Catechesis/ADOM%20Celebrating%20the%20Sacraments%20with%20Persons%20with%20Disabilities.pdf
https://www.britannica.com/list/the-seven-sacraments-of-the-roman-catholic-church

njihovi skrbnici, bilo da su to roditelji osobe s invaliditetom ili stru¢njaci u stru¢nim
tijelima. Danas, medutim, sve viSe osoba s invaliditetom ima priliku ukljuciti se u
drustvenu i crkvenu zajednicu, pa tako i sklapati crkvene brakove. U sakramentu
zenidbe mogu sudjelovati oni koji mogu koristiti svoj razum 1 €ije rasudivanje nije pod
utjecajem njihovih poteskoc¢a. Osim toga, ove osobe moraju biti sposobne preuzeti
bracne odgovornosti. Te osobe ne bi smjele imati velikih poteskoca s rasudivanjem.
Nadalje, trebaju biti mentalno i1 duhovno svjesni i pouCeni vaznosti primanja

sakramenta i onoga §to sakrament predstavlja.’t

Treba napomenuti kako sposobnost ili nesposobnost rasudivanja ne postoji u
odredenim dokumentima, odnosno nije lako utvrditi postoji li ta ili neka druga bracna
smetnja. Zbog toga veliku ulogu prilikom prijave za sklapanje braka ima Zupnik. On
bi trebao prepoznati u razgovoru s potencijalnim Zenicima postoji li odredena smetnja
za sklapanje braka i o smetnjama ih upoznati. Kada je rije¢ o osobama s cerebralnom
paralizom, zupnik bi trebao biti upoznat s njihovim stanjem i odrediti moze li odredena

osoba stupiti u brak.”

"t Zakonik kanonskog prava, kan. 1095.
72 lvan SIMOVIC, Braéne smetnje u svjetlu obiteljskog i kanonskog prava, u: Bogoslovska smotra, 85
(2015.), 1, str. 247.
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ZAKLJUCAK

Cerebralna paraliza ima viSestruku etiologiju koja moze utjecati na razlicite
dijelove mozga, pridonoseci tako Sirokom rasponu klini¢kih nalaza. Klinicke znacajke
cerebralne paralize su razliCite i obuhvacaju Sirok raspon abnormalnosti. Oni su
pretezno poremecaji pokreta, ali takoder ukljucuju spektar abnormalnosti kao Sto su
loSa ravnoteza i osjetni deficiti. Pojavljuju se i brojni komorbiditeti koji nisu dio
temeljne definicije cerebralne paralize. OSte¢enje mozga koje je pretrpjelo dijete s
cerebralnom paralizom takoder moze biti popradeno znacajnom povezanom
disfunkcijom. Oste¢enje mozga kod cerebralne paralize moze biti odgovorno za
poremecaj vida 1 sluha, kao i za abnormalnosti govora i jezika.

Dijagnoza cerebralne paralize je klinicka, temelji se na identifikaciji
definiraju¢ih znacajki. Dijagnoza se moze dalje klasificirati na temelju prirode
poremecaja kretanja: ukoceni misici (spasti¢nost), nekontrolirani pokreti (diskinezija),
loSa koordinacija (ataksija), ili drugo/mjeSovito. Utvrdivanje dijagnoze i1 uzroka
klju¢no je za donoSenje smislenih odluka u vezi s lijeCenjem i1 prognozom.

Zupna sakramentalna slavlja trebaju biti pristupaéna osobama s cerebralnom
paralizom i otvorena za njihovo puno, aktivno i svjesno sudjelovanje, prema njihovoj
sposobnosti. Pastoralni sluzbenici ne bi trebali pretpostaviti da poznaju potrebe tih
osoba, ve¢ bi se trebali posavjetovati s njima ili njihovim zagovornicima prije nego $to
donesu odluke o pristupacnosti Zupnih objekata i dostupnosti njezinih programa i
sluzbi. Te su prilagodbe obican dio liturgijskog zivota Zupe. Iako potpuna dostupnost
mozda nije uvijek mogucéa za svaku Zupu, pozeljno je da barem jedna potpuno

pristupacna zajednica bude dostupna na odredenom podrucju.
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kojom ja, , kao

pristupnik za stjecanje zvanja sveuciliSnoga/sveucilisne prvostupnika/prvostupnice
katehetike, izjavljujem da je ovaj zavrs$ni rad rezultat isklju¢ivo moga vlastitog rada,
da se temelji na mojim istrazivanjima i oslanja na objavljenu literaturu kao §to to
pokazuju koriStene biljeske 1 bibliografija. Izjavljujem da niti jedan dio zavr§noga rada
nije napisan na nedopusten nacin, odnosno da nije prepisan iz necitiranoga rada, pa
tako ne krsi nicija autorska prava. Takoder izjavljujem da nijedan dio ovoga zavr§nog
rada nije iskoriSten za koji drugi rad pri bilo kojoj drugoj visokoskolskoj, znanstvenoj

ili radnoj ustanovi.

Split,

Potpis
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RECEIVING THE SACRAMENTS IN CHILDREN WITH CEREBRAL
PALSY

SUMMARY

The term cerebral palsy is used to describe a motor disorder resulting from
damage to the motor area of the brain, acquired during the prenatal, perinatal or
postnatal period. Cerebral palsy can also occur in early childhood. Treatment for
cerebral palsy can vary for each patient depending on the type and severity of the
symptoms. Cerebral palsy is a non-progressive disorder and does not worsen over time.
Getting proper treatment for the symptoms of cerebral palsy can greatly improve a
child’s condition. Parish sacrament celebrations should be accessible to people with
cerebral palsy and open to their full, active and conscious participation, according to
their ability. Pastoral officers should not assume that they know the needs of these
persons, but should consult with them or their parents or guardians before making
decisions about the accessibility of parish facilities and the availability of its programs
and services. These adaptations are an ordinary part of the liturgical life of the parish.
Although full accessibility may not always be possible for every parish, it is desirable

that at least one fully accessible community be available in a particular area.

Key words: cerebral palsy, disability, Church and people with disabilities,

sacraments, the role of the parish, the role of the diocese
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