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Strategie podwyzszania jakosci zycia osob
niepelnosprawnych:
perspektywa neurokognitywistyki rozwojowej

Jednym z fundamentalnych probleméw, i to o charakterze wielkiego wyzwania teo-
retycznego, psychologii zajmujacej sie diagnoza i projektowaniem pomocy dla oséb
z ograniczeniami sprawnosci jest stopieni plastyczno$ciich zachowania. Czy ich, czasem
znacznie, odmienna sprawno$c umysltowa i motoryczna jest $ci§le determinowana przez
ich material genetyczny, czy tez jest rezultatem okoliczno$ci poznawczych, spotecznych
i materialnych, w ktérych ludzie ci sie znaleZli? Nauka o procesach poznawczych czlo-
wieka uyjmowanych w perspektywie rozwojowej (developmental neuroscience), a takze
biologia ewolucyjna dostarczaja wielu dowod6w na to, iz fenotypy ludzkie — réwniez te
poznawcze - s3 ksztaltowane i modyfikowane przez srodowiska, w ktérych dane osoby
sie znalazly. Brak w trudnych sytuacjach pomocy ze strony oséb z najblizszej rodziny,
brak przyjaciét, grup towarzyskich, adekwatnych do potrzeb i zmniejszonej w jakims za-
kresie sprawnosci ofert edukacyjnych i zawodowych czy wreszcie brak poczucia bezpie-
czeristwa finansowego moga uwypuklic istnienie niepetlnosprawno$cilub wrecz je wyge-
nerowac (Branson, Miller, 2002). Z drugiej strony odpowiednio skonstruowane otocze-
nie moze zminimalizowac przejawy dysfunkcji umystowych i ruchowych, podwyzszajac
dobrostan psychiczny os6b nie tylko z juz prawnie orzeczonymi niepelnosprawnos$ciami
(tzw. niepetnosprawno$é prawna) (OECD, 2003; Barton, 2006), ale takze oséb, ktére
czujg sie nie w pelni sprawne, cho¢ nie maja odpowiedniego potwierdzajacego to orze-
czenia (tzw. niepelnosprawnos$¢ biologiczna).

I. Metafora krajobrazu epigenetycznego

Nacisk, jaki psychologia kladzie na genetyczne uwarunkowania niektérych rodzajow
niepelnosprawnosci (Alper, Ard, Beckwith, 2004), jest zrozumialy, szczegélnie w Swiet-
le jej historii. Sita nowoczesnej psychobiologii (por. Casey, 2004) jest wykorzystanie
genetyki do definiowania normy/patologii ludzkich zachowari, co doprowadzito do wielu
istotnych odkryc w dziedzinie etiologii choréb czlowieka. Jak to jednak czesto bywa, do-
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razne wzgledy praktyczne — czyli zaniechanie badarn nad epigenezg i nacisk na role
genéw — ulegly przeksztalceniu w dogmat badawczy, traktujacy wrazliwo$c Srodowisko-
wa fenotypu czlowieka jako szum informacyjny, a nie przedmiot rzetelnych analiz. W tej
perspektywie plastycznos$c fenotypu jedynie zakléca odkrycie adaptacyjnych wzorcow ludz-
kiego zachowania, bedacych rezultatem selekcji okreslonych genéw. Niepelnosprawnosci
bylyby zatem patologiami tychze adaptacyjnych wzorcéw, niepodlegajacymi znaczacym
modyfikacjom srodowiskowym, a odmienne sposoby odbioru rzeczywistos$ci podlegalyby
klasyfikacji jako inwalidztwo, uposledzenie czy niedorozwdéj (Wright, Digby, 1996).

Nazwanie drugiej osoby ,,uposledzona” lub ,niedorozwinieta” jest nie tylko trudne
do zaakceptowania z etycznego punktu widzenia (Edwards, 2009), lecz réwniez nie znaj-
duje uzasadnienia w naukowym obrazie, ktérego na temat rozwoju cztowieka dostarcza-
ja wspoélczesna psychologia rozwoju, embriologia i teoria ewolucji. Dyscypliny te pod-
kreélaja, iz znakiem rozpoznawczym zycia na Ziemi jest jego réznorodnos¢, réwniez
miedzyosobnicza. Kazdy z nas ma unikatowy wzor linii papilarnych, ksztalt matzowiny
usznej iwyglad struktury kostnej wokot oczu. Myslenie o cztowieku w kategoriach norm
- anatomicznych, fizjologicznych, motorycznych czy poznawczych — znieksztalca obraz
procesow prowadzacych do powstania koricowego fenotypu, sugerujac, iz przyroda two-
rzy biologiczne typy idealne w oparciu o genetycznie zdefiniowany cel. Miliony lat ewo-
lucji miatyby - na poziomie genotypu — zdefiniowac prawidlowy wyglad czlowieka, pra-
widtowy sposéb jego funkcjonowania i prawidlowy wzorzec odbierania rzeczywisto$ci,
nakreslajac nieprzekraczalna granice dla oséb, ktére juz w momencie narodzin pod owa
norme anatomiczna, fizjologiczna czy psychologiczna nie podpadaja. W swiecie typow
idealnych istnienie pewnych ludzkich przypadkéw jest trudne do wyjasnienia.

Leslie Lemke (za: Treffert, Wallace, 2003) zagral - w wieku czternastu lat - I Kon-
cert fortepianowy Czajkowskiego, ktéry uslyszal pierwszy raz w zyciu kilka godzin
wczesniej. Lemke nigdy nie pobieral lekcji gry na instrumencie, jest niewidomy i cierpi
na porazenie mozgowe.

Richard Wawro zmarly 22 lutego 2006 r. (za: ibidem) tworzyl rysunki, akwarele i obra-
zy olejne niezwykle wiernie oddajace rzeczywistos¢ i nadajace jej oryginalny poetycki wy-
raz. Jego dziela kolekcjonuje Margaret Thatcher i Watykan. Wawro cierpiat na autyzm.

Kim Peek zmarly 19 grudnia 2009 r. (za: ibidem) byl chodzaca encyklopedia:
zapamietal ponad 7600 przeczytanych ksiazek. Jego przyjaciele nazywali go ,Kim-
puter”. Mé6zg Peeka pozbawiony byl spoidia wielkiego i mial zdeformowany mézdzek.

Abigail i Brittany Hensel (za: www.whatjamiefound.com/.../2008/01/2heads_08.jpg)
sa blizniaczkami, ktérych glowy osadzone sa na wspolnym ciele. Potrafia plywac, jezdzié
rowerem i gra¢ w koszykéwke. Prowadzg samochdéd - kazda z nich zdawata swdj egza-
min na prawo jazdy, wykorzystujac kazdorazowo to samo cialo, ale rézne mézgi. Kazda
z nich ma inny temperament, inna osobowo$c i inne plany na przysztosé.
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Leslie Lemke, Richard Wawro, Kim Peek i siostry Hensel u§wiadamiaja nam, iz na-
tura czlowieka jest znacznie bardziej nieprzewidywalna, niz wyjasnia to teoria archety-
pow genetycznych. Ta ostatnia przeprowadza ostra granice miedzy namia nimi, zakla-
dajac, iz wiekszo$¢ ludzi przychodzi na $wiat perfekcyjnie uksztaltowana pod wzgledem
fizycznym i umystowym, dokladnie tak, jak powinniwygladac. Polimorficzno$c ludzkich
fenotypow nie jest traktowana jako taksonomiczna cecha naszego gatunku, a dyscypliny
opisujace mechanizmy rozwojowej plastyczno$ci cztowieka sa wykluczane z syntetycz-
nej wersji teorii ewolucji. Dotyczy to embriologii, biologii rozwoju, psychologii poréw-
nawczej, endokrynologii i neurobiologii. Ton w badaniach genezy niepelnosprawnosci
ciagle nadaje genetyka.

Konsekwencja dominacji teorii archetypéw w badaniach oséb niepelnosprawnych
jest dobre rozumienie nastepstw doboru okreslonych cech genetycznych i staba znajo-
mo$¢ wplywéw $rodowiska na rozwojowe Zrédla ewolucyjnej zmienno$ci fenotypow.
Pojeciowa préznia, spowodowana brakiem adekwatnej teorii rozwoju i ewolucji, zostata
wypelniona przez metafory, z ktérych najbardziej znang jest metafora krajobrazu epige-
netycznego Conrada H. Waddingtona (1957). Zdaniem tego brytyjskiego embriologa
krajobraz epigenetyczny jest dobra wizualizacja procesu rozwojowego struktur biolo-
gicznych: przelecz widoczna na ryc. 1. reprezentuje poczatkowy stan zaplodnionej ko-
morki jajowe]j, a doliny sa $ciezkami rozwojowymi, prowadzacymi do okreslonych sta-
néw koricowych, takich jak np. funkcjonalna nerka, watroba lub mézg.

Ryc. 1. Krajobraz epigenetyczny
(zrédto: Waddington, 1957, s. 36)

Sciezki rozwojowe sa tak silnie skanalizowane, ze wiele réznic w genotypie, wywotanych
na przyklad laboratoryjna inaktywacja poszczegélnych genéw (genetyczny knock-out,
Reece, 2004), wprowadza niewielkie réznice na poziomie fenotypu. Waddington zobra-
zowatl — za pomoca linek i kolkéw — procesy, ktére leza u podstaw krajobrazu epigene-
tycznego (ryc. 2.). Linki reprezentuja ,, produkty” genéw, a kolki white w ziemie sa sa-
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mymi genami. Jesli jeden gen (kolek) zostanie inaktywowany, procesy, ktére réwnowaza
napiecie linek z pozostatych kotkéw, powinny pozostawié krajobraz w zasadzie niezmie-
nionym, a fenotyp nadal bedzie mieécil sie w przedziale normy rozwojowe;j.

Ryec. 2. Podstawa krajobrazu epigenetycznego
(zrédto: Waddington, 1957, s. 36)

Plastyczno$é fenotypu i kanalizacja rozwoju sa wlasno$ciami sieci powiazar genetyczno-
biatkowych, a nie cechami pojedynczych genéw. Metoda ich wizualizacji moze by¢ kraj-
obraz epigenetyczny, nie ma to jednak zadnego zwiazku z dziedziczeniem epigenetycz-
nym, o ktérym piszemy dalej. Waddington po prostu ujawnil, w graficznej formie, ztozo-
no$¢ systeméw genetycznych zaangazowanych w wyznaczanie $ciezek rozwojowych
organizmu.

Jednym z nastepstw kanalizacji rozwoju jest istnienie — niewidocznej na poziomie
fenotypowym - genetycznej zmiennosci populacji naturalnych. Kanalizacja umozliwia
akumulacje zmian genetycznych, ktére nie poddaja sie doborowi naturalnemu. Docho-
dza one do glosu dopiero wéwczas, gdy silny stres Srodowiskowy lub nietypowe mutacje
»pchna” rozwdj na inne od wytyczonych przez geny $ciezki rozwojowe. Akumulacja pod-
wyzsza zatem potencjal ewolucyjny organizmu, gromadzac warianty genetyczne przy-
datne wéwczas, gdy warunki Srodowiskowe ulegna drastycznej zmianie.

Mocna strong modelu Waddingtona jest nacisk polozony na proces rozwoju, a nie
na z gory okreslony produkt genetyczny. Rozw6j w tym ujeciu ma charakter interaktyw-
ny. Staba strona jego propozycji jest — paradoksalnie - jej statycznosc: krajobraz ujaw-
nia potencjal rozwojowy zdefiniowany genetycznie w momencie zaptodnienia. Rola $ro-
dowiska ograniczona jest do zmiany kierunku rozwoju w strone jednej z genetycznie
wyznaczonych $ciezek.
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W rzeczywisto$ci — czego w krajobrazie epigenetycznym nie widacé — potencjal roz-
wojowy zmienia sie wraz z postepem rozwoju organizmu. Cho¢ krajobraz wg
Waddingtona ma dynamicznie wygladajaca powierzchnie, jest sztywna i statyczna repre-
zentacja rozwoju. Zmiana jego konturéw wymaga ewolucyjnej zmiany pokoleri. Nie ma
w nim uwidocznionych wplywéw Srodowiska na jego ksztalt w przedziale czasowym
pojedynczej ontogenezy: licza sie jedynie geny i ich produkty.

I1. Teoria epigenetycznego rozwoju czlowieka: propozycja wstepna

Teoria naukowa, ktéra mialaby dawac rzetelne podstawy umozliwiajace podwyz-
szanie jako$ci zycia 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, musi byc oparta na rzetelnej wie-
dzy o wlasnos$ciach samego fenotypu. Kluczowe jest zatem uwzglednienie osobnicze-
go rozwoju fenotypu i jego wrazliwosci na wplywy srodowiskowe. Genotyp czlowieka
nigdy nie ,kontroluje” w peni przebiegu jego rozwoju. Rozwdj bowiem na kazdym eta-
pie zalezy od juz istniejacej struktury fenotypu, kompleksowo determinowanej dtuga
historig nieustannej ,,wspélgry” wplywéw genetycznych i rodowiskowych.

Sukces genetyki w ciagu ostatnich stu lat spowodowat opéznienie sformutowania
biologicznie realistycznego pogladu na rozwdj cztowieka. Niepelnosprawnosci — w wiek-
szo$ci przypadkéw — staly sie synonimami mutacji genetycznych i aberracji chromoso-
mowych, a prawidtowo funkcjonujacym allelom przypisywano zdolno$ci projektowania
i kontrolowania calego organizmu. W rzeczywisto$ci DNA jest czastka dostarczajaca
jedynie ,surowca” dla rozwoju, czyli jest jednym z wielu uczestnikéw zlozonego i wyso-
ce interaktywnego procesu, jakim jest ontogeneza czlowieka. Bez zrozumienia natury
tego procesu nie bedziemy w stanie dostarczyc zadnych wiarygodnych rozwiazan dla pa-
lacego problemu, jakim jest dobrostan oséb niepelnosprawnych.

Punktem wyjscia dla konstruowania teorii ludzkiego fenotypu jest ustalony nauko-
wo zbior obserwacji i przeprowadzonych pomiaréw, z ktérych wynika, iz ludzkie ciato
- a zwlaszcza uklad nerwowy — obfituje w r6zne mozliwe rozwiazania trudnych do
przewidzenia problemoéw. Rozwiazania, o ktérych mowa, nie maja postaci statycz-
nych §ladéw pamieciowych, programéw czy schematéw, ktére w uspionej i gotowe;j
postaci spokojnie czekaja na swoja mozliwa realizacje. Rozwiazania pojawiaja sie w dy-
namicznie improwizowanym procesie, odzwierciedlajacym plastycznos$é ztozonych ukla-
déw rozwojowych, dzialajacych wedlug mechanizmu pozytywnego sprzezenia zwrotne-
go. Proces dynamicznego zagniezdzania jednych produktéw ontogenezy w drugich
zawsze ujawnia wiecej potencjatu rozwojowego w organizmie czlowieka, niz moglibys$-
my podejrzewac.

Problemy, wobec ktérych organizm zostanie postawiony, sa trudne do przewidze-
nia, poniewaz niemozliwy do przewidzenia jest cel jego rozwoju. Powdd jest prosty: taki
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cel nie istnieje. W ontogenezie istnieje wylacznie sam proces rozwojowy’. Kazdy
jego etap obejmuje wiele wyboréw, w wyniku ktérych pewne sposobnosci rozwojowe
utrzymuja sie, a pewne zostaja bezpowrotnie utracone. Zakres wyboréw dokonanych
podczas rozwoju definiuje finalng postaé¢ dorostego czlowieka. Jesli dzieci maja byé
podobne do swoich rodzicéw, ich rozw6j na kazdym etapie musi przypominac rozwdj
poprzedniego pokolenia. Ewolucja moze zatem wytworzy¢ tylko takie formy w kolejnych
pokoleniach, na jakie pozwala ich rozwd;j.

Teoria fenotypowego rozwoju czlowieka musiwiec, jako warunek sine qua non,
bra¢ pod uwage fundamentalne wlasno$ci fenotypu, ktére mozna ustalié, udzielajac od-
powiedzi na cztery kluczowe pytania badawcze nauk biologicznych:

1) pytanie funkcjonalne: wedfug jakich mechanizmow dzialajg cechy fenotypowe?

2) pytanie ontogenetyczne: jak cechy fenotypowe sie rozwijaja?

3) pytanie filogenetyczne: skad cechy fenotypowe pochodza?

4) pytanie adaptacyjne: do czego okreslone cechy fenotypowe stuza?ub jaki jest ich
wkiad w podwyzszenie wartosci przystosowawczej organizmu?

I1.1. Pytanie funkcjonalne, czyli co neurokognitywistyka mowi o mechanizmach
dzialania fenotypu czlowieka

Perfekcyjne uksztaltowanie fenotypu czlowieka jest iluzja. Swiat biologiczny pozor-
nie tylko wyglada na logicznie zaprojektowany. R6znorodne ograniczenia natozone na
ewolucyjne losy fenotypu wymusily niedoskonate, a nawet paradoksalne rozwiazania,
ktére jednak bywaja catkiem funkcjonalne. Z tego powodu ewolucjoni$ci zauwazaja i do-
ceniajg bledy, braki i uchybienia w morfologii, fizjologii i zachowaniu cztowieka.

Klasycznym przykladem niedoskonato$ci rozwiazania ewolucyjnego na poziomie
anatomii fenotypu jest istnienie plamki slepej w siatkéwce oka. Jest ona empirycznym
$wiadectwem ,majsterklepkowania” (bricolage) doboru naturalnego, czyli tworzenia no-
wych struktur i funkcji z tego, co dobér ma ,pod reka”. Ewolucja nigdy nie tworzy nicze-
go ,od zera”, lecz wykorzystuje istniejacy juz material biologiczny, ktéry modyfikuje
irozbudowuje, w efekcie czego w budowie wielu organéw widaé pozostato$ci minionych
epok. Mézg cztowieka ma budowe tréjwarstwowa, ujawniajac na przekroju poprzecznym
bardzo stare struktury, na bazie ktérych powstaly rozwiazania typowo ludzkie. Mleko
i gruczoly mleczne, czyli taksonomiczne cechy gromady ssakéw, to w rzeczywistosci
zmodyfikowany pot i gruczoly potowe.

? Warto nadmieni¢, ze w Polsce prekursorka podobnego podej$cia w odniesieniu do oséb nie-
pelnosprawnych byta Maria Grzegorzewska. Propagowana przez nig koncepcja ksztaltowania sie
dynamicznych ukladéw strukturalnych dobrze koresponduje z procesualnym podejSciem do
rozwoju (por. Grzegorzewska, 1964).
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Jak widac, trzy kluczowe organy — oko, mézg i gruczoly mleczne samic ssakéw — zos-
taly ztozone z do$¢ przypadkowych materialéw, ktérymi dobér naturalny dysponowat na
okreslonym etapie ich ewolucji. Sita rzeczy musialo to wygenerowac wiele odchyler, prze-
rébek i ukrytych wad, z ktérymi organizm daje sobie jednak rade. Anatomiczny feler
budowy siatkéwki nie ujawnia sie w tresci §wiadomego spostrzezenia, dzieki temu, ze
puste miejsce plamki §lepej jest wypelniane trescia przez mézg (Komatsu, 2006). Instynk-
ty i popedy mézgu gadziego sa kontrolowane przez drogi hamujace uktadu limbicznego
i kory mézgowej, a podobna budowa gruczotéw potowych, mlecznych i apokrynowych,
produkujacych feromony, zaoszczedza naktad6w potrzebnych na ich biologiczna odnowe.

I1. 2. Pytanie ontogenetyczne, czyli co neurokognitywistyka mowi o rozwoju
fenotypu czlowieka

Wiemy juz, ze przyroda nie jest doskonata. Widac to na wielu przykladach funkcjo-
nowania fenotypu dorostego cztowieka: mézg musi korygowac wade oka, kora mézgowa
musi hamowac popedy pnia mézgu, a gruczoly mleczne musza tolerowacé ograniczenia
wlasnego funkcjonowania nalozone przez plan budowy gruczoléw potowych.

Najciekawsze nie sa jednak wady, ubytki i niedorébki fenotypu, ktére mogliby$my
wymieniaé bez konica, lecz sposéb, w jaki organizm sobie z nimi radzi juz na najwczes-
niejszych etapach wlasnego rozwoju. Otéz, jesli pojawi sie jakas wada rozwojowa, na
przyktad nie ulegna wyksztalceniu koriczyny dolne czlowieka, system rozwojowy potrafi
tak dostosowac powstala zmiane do calej reszty organow ciala, ze powstanie — w miare
swobodnie poruszajacy sie — fenotyp. Przykladem byt Johnny Eck (za: Humphrey,
Skoyles, Keynes, 2005), cierpiacy na niedorozwdj nég — czyli amelie - i sportretowany
w filmie pt. Freaksz 1932 roku. Choé moze to zabrzmiec dziwnie, przemieszczanie sie
Ecka robilo wrazenie niezwykle naturalnego, mimo ze stan, w ktérym sie znajdowat, na
naturalny nie wygladal. Zjawisko przeorganizowania catego fenotypu, po to - by mimo
powstalej wady rozwojowej — wytworzy¢ funkcjonalna postaé dorosta, nazywamy ako-
modacja fenotypowa. Odzwierciedla ona ukryty ewolucyjny potencjal systeméw rozwo-
jowych, potrafiacych — w przypadku osob takich, jak Johnny Eck - przygotowac ramiona
i dtonie do realizacji funkcji dedykowanych koriczynom dolnym.

Okazuje sie zatem, ze wiekszo$¢ ludzi jakos sie porusza, ale szczegdly sposobu prze-
mieszczania sie odzwierciedlaja wysoce dynamiczne, epigenetyczne i w znacznym stopniu
specyficzne (idiosynkratyczne) interakcje miedzy moézgiem, cialem i Srodowiskiem.

II. 3. Pytanie filogenetyczne, czyli co neurokognitywistyka mowi o ewolucyjnej
genezie fenotypu czlowieka

Dzieki bogactwu obserwacji, eksperymentéw i hipotez, zbieranych, przeprowadza-
nych i formutowanych w ramach teorii systeméw rozwojowych (Developmental Systems
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Theory - Oyama, Griffiths, Gray, 2001), wiemy, Ze geny sa (zaledwie) jednym z graczy
zlozonego, interaktywnego i dynamicznego procesu rozwoju. W perspektywie ewolucyj-
nej oznacza to, ze genetyczny system dziedziczenia jest uzupelniany przez systemy epi-
genetyczne, behawioralne i symboliczne, za pomoca ktérych ludzie przekazuja okre$-
lone cechy swojemu potomstwu (Jablonka, Lamb, 2005).

Szkolna wykladnia teorii ewolucji, uksztaltowana w latach 30. XX wieku, kiedy doko-
nano syntezy teorii Darwina z prawami genetyki Mendla, nie przewiduje innej formy
dziedziczenia niz genetyczna, zmienno$¢ uwaza za losowa, a efekty uczenia sie za ogra-
niczone do pojedynczego pokolenia czasowego. Biologia drugiej potowy XX wieku za-
kwestionowala wszystkie trzy postulaty szkolnej wyktadni, dostarczajac danych o kana-
tach przeplywu informacji miedzy rodzicamii potomstwem, ktére wykraczaja poza gene-
tyczne efekty prokreacji.

Kanatl epigenetyczny przesyla interpretacje informacji zawartej w genach, czyli
odpowiada za dziedziczenie fenotyp6w, a nie genotypéw. Jego pierwsza forma to pamieé
aktywno$ci genéw, odpowiedzialna za powstawanie réznych linii komérkowych organiz-
mu. Forma druga to pamie¢ strukturalna bialek, na przyklad prionéw, wywolujacych
chorobe Creutzfeldta-Jakoba, a forma trzecia to pamiec¢ chromosomalna, ktéra - za po-
moca mechanizmu metylacji DNA - reguluje poziom aktywnosci sekwencji kodujacych
genomu.

Dziedziczenie behawioralne dotyczy ujmowania uczenia sie jako czynnika zmian ewo-
lucyjnych. Wiekszos¢ badaczy podkresla genetyczne uwarunkowania behawioralnych
strategii znajdowania pozywienia, partnera czy dominacji w grupie. Nas interesuje
ewolucja behawioralna, ktéra nie zalezy od selekcji miedzy wariantami genetycznymi.
Przybiera forme dziedziczenia preferencji pokarmowych oraz dziedziczenia zachowan
spotecznych albo poprzez imitacje dzialari rodzicéw, albo ich rekonstrukcje. W pier-
wszym przypadku dziecko uczy sie nie tylko, co robid, ale réwniez, jak to robic, w tym
drugim natomiast rozwija — metoda préb i bledéw - wlasna strategie radzenia sobie
z problemem. Przykladem strategii imitacyjnej sa nasladowcze gesty dzieci, a strategii
rekonstrukcyjnej - formy behawioralnego wdrukowania, wykorzystywane do tworzenia
silnych stanéw uzaleznienia miedzy matka a dzieckiem (macierzyristwo) oraz miedzy
partnerami (zakochanie).

Kluczowe jest dziedziczenie symboliczne, poniewaz wyjasnia, dlaczego gatunek
ludzki odniést tak spektakularny sukces ewolucyjny. Przyczyna silnej ekologicznej eks-
pansji czlowieka jest sposéb organizowania, nabywania i przesylania przez niego infor-
macji. Wyréznia nas zdolno$¢ do symbolizowania rzeczywisto$ci, dzieki ktérej wytwo-
rzyliSmy wirtualny §wiat znaczen, senséw, teorii i hipotez oraz uzyskaliémy do niego
dostep za posrednictwem jezyka. Myslimy inaczej niz pozostate gatunki zwierzat i po-
trafimy sie dzieli¢ tymi my$lami za pomoca systeméw komunikacji nieosiagalnych dla
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pozostalych organizméw. Podzielamy §wiat fizyczny z milionami innych gatunkéw i jed-
noczesnie zyjemy w $wiecie wytworéw symbolicznych, do ktérego zaden inny gatunek
nie ma dostepu: abstrakcji, paradokséw, sytuacji niemozliwych, my$li o tym, co sie nie
zdarzyto, a co mogto sie zdarzy¢, i pytan o to, jaki bedzie $wiat, gdy nas juz na nim nie
bedzie. Biologicznie jeste$my jedna z malp, mentalnie natomiast — nowym typem orga-
nizmoéw.

I1. 4. Pytanie adaptacyjne, czyli co neurokognitywistyka mowi o uzytecznos$ci
fenotypu czlowieka

Wyrdézniajaca cecha behawioralnych i symbolicznych systeméw dziedziczenia jest
aktywna rola organizmu w zdobywaniu i przesytaniu informacji. Czlowiek modyfikuje
wlasne otoczenie w celu efektywnego zaspokajania swoich potrzeb. Nie jest wiec pa-
sywnym obiektem dzialania doboru naturalnego, lecz wplywa podejmowanymi dziatania-
mi na przystosowawcza warto$¢ wlasnego fenotypu. W jezyku teorii ewolucji oznacza
to, ze sam konstruuje nisze ekologiczna, ktéra zamieszkuje (Odling-Smee, Laland, Feld-
man, 2003).

Szkolna wykladnia ewolucjonizmu wyraznie podkreSlala, ze to organizmy przysto-
sowuja sie do §rodowiska, a nie na odwrét. Wiemy jednak, ze wiele gatunkéw, ktére
uruchomily behawioralny poziom dziedziczenia oraz — w przypadku czlowieka — dodat-
kowo poziom symboliczny, potrafi na tyle gleboko zmienié strukture wltasnego Srodowis-
ka, ze wplywaja one na ewolucyjng dynamike linii reprodukcyjnych, ktérych sg elemen-
tem. Przyktadowo, na poziomie behawioralnym, rozwdj mleczarstwa jako praktyki kultu-
rowe] poprzedzit rozprzestrzenienie sie genéw odpowiedzialnych za przyswajanie lakto-
zy, tworzac nisze ekologiczna faworyzujaca fenotypy tolerujace obecno$c cukru mlecz-
nego w pokarmie.

Na poziomie symbolicznym przykladami tego, iz poznawcze przystosowanie moze
przebiegac poza mézgiem czlowieka — w obrebie wirtualnej niszy przez niego skonstruo-
wanej — sa ewolucja jezyka i rozwdj dyskretnej matematyki. Aby jezyk mdégt rozprzes-
trzeniac sie miedzypokoleniowo, musi przejsé przez filtr ograniczonych mozliwosci koja-
rzeniowego uczenia sie dzieci i ich pamieci krétkotrwatej, w rezultacie czego ,prze-
zywaja” tylko takie warianty jezyka, ktére sa przyjazne dla jego uzytkownikéw. Zdaniem
Terrence’a Deacona (1998), gléwnego propagatora idei koewolucji jezyka i umystu,
jezyk wykorzystuje ludzkie mézgi do wlasnej, miedzypokoleniowej reprodukcji, jest
wiec rodzajem kulturowego symbionta, bez ktérego czlowiek pozbawiony bylby zdol-
nosci do abstrakcyjnego myslenia.

Jezyk naturalny pomaga czlowiekowi lepiej zrozumiec otaczajacy go $wiat, podobna
funkcje spelnia jezyk matematyki. Okazuje sie, ze czlowiek — obok wielu gatunkéw zwie-
rzat — wyposazony jest w zmyst liczby, pozwalajacy mu w trybie intuicyjnym rozpozna-
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wac elementarne wielko$ci liczbowe i reprezentowac je w mézgu w analogowym for-
macie: ,okolo pietnastu”, ,mniej wiecej dwadziescia pie¢”, ,ponad czterdziesci”,
»prawie sto” (Dehaene, 1997). Zmyst liczby jest homologiczna kompetencja poznawcza,
taczaca nasz gatunek z reszta Swiata zwierzat i ujawniajaca cechy - efekt dystansu i wiel-
ko$ci — wskazujace na jego stare biologiczne pochodzenie.

Obydwa efekty wyja$niaja, dlaczego zwierzeta i niemowleta dysponuja jedynie roz-
mytymi reprezentacjami numerycznymi, a brak precyzji mentalnego odwzorowania
ro$nie proporcjonalnie do wielko§ci samych liczb. Precyzyjne reprezentacje, ktére po-
siadaja, dotycza jedynie przedziatu od jeden do trzech, w obrebie ktérego organizmy
rozpoznaja réznice miedzy wielko$ciami metoda subityzacji, a nie liczenia. Precyzyjne
liczenie powyzej trzech jest — w praktyce — wylaczna domena dzieci, nie niemowlat, i oséb
dorostych. Tylko oni potrafig przeprowadzac symboliczne obliczenia z dowolnym stop-
niem precyzji.

Warunkiem dysponowania dyskretnymi reprezentacjami liczb — czyli cyframi — jest
wzrastanie dzieci w okreslonej, przez czlowieka skonstruowanej, niszy kulturowej poz-
walajacej na nabycie poje¢ matematycznych, kodéw liczbowych, heurystyk obliczenio-
wych i strategii mnemonicznych, niezbednych do tego, by §wiat mentalny analogowych
przyblizeni stal sie mentalnym $wiatem precyzyjnych dystynkgji i ich fizycznych, pow-
szechnie dostepnych notacji matematycznych.

Nisze ekologiczne konstruowane sg zatem na wszystkich poziomach dziedziczenia:
na poziomie genetycznym i epigenetycznym - macica jest biologiczna, skonstruowana
przez ewolucje nisza umozliwiajaca prawidlowy rozwéj ptodu. Na poziomie behawio-
ralnym - kultura spozywania mleka jest skonstruowana przez czlowieka nisza umozliwia-
jaca dziedziczenie tolerancji na laktoze. Na poziomie symbolicznym - jezyk i notacja
matematyczna tworza nisze, dzieki ktérej niezwykle efektywnie dziedziczymy $wiat wir-
tualny.

I11. Praktyka ksztaltowania epigenetycznego rozwoju fenotypu, czyli strategie
podwyzszania jako$ci zycia os6b niepelnosprawnych

Analiza fenotypu czlowieka z perspektywy funkcjonalnej, ontogenetycznej, filogene-
tycznej i adaptacyjnej pokazala, ze organy sensoryczne i motoryczne powloki ludzkiego
ciala, otoczenie spoteczne i narzedziowe, w ktorym przebywa, a takze swiat abstraktow,
do ktérego - jako jedyny gatunek — ma dostep, instruuja rozwijajacy sie mézg i dopro-
wadzajg do pojawienia sie adaptacyjnych stanéw mentalnych. Finalna organizacja kory
moézgowej cztowieka odzwierciedla forme jego ciala i otoczenia poznawczego — tak zwa-
nego Umweltu (Von Uexkull, 1985) — podczas ich uzycia. Oznacza to, ze aktywizacja
neuronow kory, prowadzaca - zgodnie z regula Hebba — do wzmocnienia polaczen mie-
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dzy nimi, pozostaje funkcja rozwoju motorycznego organizmu, zwlaszcza na najwczes$-
niejszych etapach ontogenezy czlowieka.

Kiedy budowa czlowieka — jak w przypadku siéstr Hensel czy Johnny’ego Ecka - jest
drastycznie zmieniona i wyzwala nowe formy zachowania, mozgi tych oséb rejestruja
odmienny sposéb uzycia ich ciata oraz otoczenia poznawczego. Dziecko, rodzac sie bez
koriczyn dolnych, przemierza swe zycie odmienng $ciezka rozwojowa, ktéra pociaga za
soba zmiany organizacji neuronalnej i behawioralnej calego fenotypu. Najwazniejsze jed-
nakjest to, ze fenotyp zaréwno osoby zdrowej, jak i niepelnosprawnej ujawnia zintegro-
wanag calo$¢ wyznaczona przebiegiem jego rozwoju. Dlatego wyposazanie oséb nie-
pelnosprawnych w standardowe protezy w wiekszo$ci przypadkéw podkresla, a nie mas-
kuje zaburzenia ich motoryki. Mechaniczne urzadzenie - czesto nie najlepszej jakosci
- nigdy nie zastapi sit przystosowawczych, ktére na etapie rozwoju fenotypu uksztatto-
waly naturalny dla osoby sposéb poruszania sie.

Dobra proteza, zaaplikowana mozliwie wcze$nie w rozwoju osoby niepelnosprawnej,
moze jednak przemodelowac caly jej fenotyp. Przykladem jest Aimée Mullins (za: Pullin,
2009), amerykariska sportsmenka, modelka i aktorka, bedaca ikona piekna, wdzieku i sa-
mowystarczalno$ci osoby niepelnosprawne;j. Zdjecie Aimée - z oktadki magazynu mody
Dazed & Confused - pokazuje, ze piekne jest nie tylko jej ciato, lecz réwniez protezy,
tworzace z sylwetka nierozerwalng calo$é. Mézg czlowieka, kazdego bez wyjatku, nie
jest zaprogramowany na obecno$¢ okreslonych koriczyn jego ciala - to raczej statystycz-
na niezawodnos$c sensorycznego nakierowania (zdecydowana wiekszo$c oséb rodzi sie
z wszystkimi koniczynami sprawnymi) wywotuje wrazenie, iz w mézgu znajduje sie wro-
dzona reprezentacja rak i nég. Aimée nie posiada w mdézgu pustego miejsca po bra-
kujacych koriczynach, lecz w pelni funkcjonalne, rozwojowo uksztaltowane reprezen-
tacje wlasnych protez. Nie ma w jej umysle poczucia ,braku”, a poziom samoakceptacji
jest réwnie wysoki, jak u wiekszosci pozostalych ludzi: ,Zastanawiam sie, do czego je
(tj. protezy) dzisiaj zaloze, aby wygladaé szalowo: dzinsy i motocyklowe buty, czy
sukienka Azzedine Alaia?” (cyt. za: Pullin, op. cit,, s. 31).

Skoro procesy rozwojowe ksztaltuja, modyfikuja i ograniczaja rozwdj formy ludzkie-
go ciala, mozna zaproponowac rézne rodzaje interwencji medycznej, rehabilitacyjnej
i spotecznej kompensujace braki okreslonych funkcji biologicznych na tyle, by poméc
osiagnad stan poznawczego zintegrowania czlowieka. Tak, jak natura wynalazta sposéb
na kompensacje niedoskonato$ci budowy ludzkiego oka, tak programy dedykowane pod-
wyzszaniu jako$ci zycia os6b niepelnosprawnych moga rekompensowac niedoskonato$ci
wrodzone lub nabyte podczas rozwoju fenotypu czlowieka. Naszym zdaniem w oparciu
o cztery wiodace pytania neurokognitywistyki rozwojowej mozna zaproponowac cztery
strategie ostabiajace funkcjonalng niepelnosprawnos$c.
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IV. Strategie oslabiajace funkcjonalna niepelnosprawnos§¢

IV.1. Protezy i ulepszenia umystu®, czyli jego funkcjonalne rozszerzenie

Kontrolowanie urzadzer mechanicznych (na przyklad protez) za pomoca fal mézgo-
wych czlowieka (na przyklad niepelnosprawnego) do niedawna stanowito jedynie popu-
larny temat ksiazek i filméw z gatunku science fiction. Dzisiaj istnieja prototypowe
rozwiazania interfejsu mozg-maszyna (BMI - brain-machine interface), mogace funkcjo-
nowac jako neuroprotezy oséb cze$ciowo lub catkowicie sparalizowanych (Verhaagen,
Hol i in., 2009). Bezposredni interfejs miedzy kora motoryczna a mechanicznymi
aktuatorami, czyli elementami protez wykonujacymi dzialania chwytne i lokomocyjne,
pozwala ominac uszkodzenia rdzenia kregowego i przywrdécic — chocby w czeéci — spraw-
nos$c fizyczng osoby, ktdra jest jej pozbawiona.

Przelomowy eksperyment nad neuroprotezami czlowieka zostal przeprowadzony
przez zespo6t Johna Donoghue z Brown University (Hochberg, Serruya i in., 2006).
Matthew Nagle (za: Pollack, 2006), cierpiacy na tetraplegie (paraliz czterokoriczynowy),
zostal pieé lat wczesniej brutalnie zaatakowany nozem w szyje. Od tego czasu przeszedt
tracheotomie ijest przykuty do wézka. Badacze wszczepili 96-mikroelektrodowy implant
do jego pierwotnej kory motorycznej, co pozwolilo pacjentowi — za pomoca samych my$-
li — przesuwac kursor na ekranie komputera, otwierac poczte elektroniczna, gra¢ w prostg
gre komputerowsa ,Pong”, rysowac rézne figury, zmieniac kanaly i glo§nosc telewizora.
Implant nie wywolywat u Matthew Nagle’a bélu. Prace nad ulepszeniem implantu (naz-
wanego BrainGate), czyli nad podwyzszeniem jego trwatosci i rozdzielczo$ci oraz wy-
eliminowaniem inwazyjno$ci, prowadzi amerykanska firma Cyberkinetics Neurotechno-
logy Systems Inc., zlokalizowana w Foxborough, w stanie Massachusetts. Jej wspét-
tworca, John Donoghue, testuje warianty implantu BrainGate na pacjentach ze stward-
nieniem zanikowym bocznym (choroba Lou Gehringa), uszkodzonym rdzeniem krego-
wym i po udarze pnia mézgu.

Neuroprotezami, z ktérymi wiaze sie szczegdlne nadzieje, sa protezy siatkéwkowe
(Weiland, Liu, Humayun, 2005). Bardzo wiele przypadkéw Slepoty jest rezultatem
degeneracji fotoreceptoréw siatk6wki, na przyktad u pacjentéw z barwnikowym zwyrod-
nieniem siatkéwki (retinitis pigmentosa), oraz u oséb starszych cierpiacych na zwyrod-
nienie plamki (macular degeneration). W latach 2002-2004 zesp6t naukowcow i lekarzy
pod kierunkiem Marka Humayuna z Keck School of Medicine of USC, dokonat pionier-
skich wszczepieri implantéw do oczu szeéciu 0s6b chorujacych na barwnikowe zwyrod-
nienie siatkéwki, uzyskujac nadspodziewanie dobre rezultaty (por. Weiland, Liu, Huma-
yun, 2005; takze Cerio, 2001). Protezy siatk6wkowe odtwarzaja sygnaly utracone w wy-

® Pojecie ,protez i ulepszen umystu” w kontekscie kognitywistycznym wprowadzit prof. Andrzej
Klawiter.
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niku $mierci komoérek siatkéwki. Kamera umieszczona na okularach przesyla informacje
do elektrod implantu, ktére z kolei stymulujg nieuszkodzone komérki zwojowe
siatkowki. Ich aksony tworza nerw wzrokowy i pobudzaja pierwotna kore wzrokowa
plata potylicznego mézgu. Pierwsze prototypy implantéw zbudowane byty z 16 elektrod.
Dzisiaj trwaja prace - pod kierunkiem Armanda Tanguaya Jr. i Marka Humayuna z Keck
School of Medicine of USC - nad protezami zbudowanymi z 300 elektrod, ktére otrzy-
mywalyby informacje z mikrokamery wbudowanej nie w okulary, lecz bezposrednio
w soczewke oka pacjenta. Zleceniodawca prac nad sztuczng siatkéwka jest Departament
Energii Stanéw Zjednoczonych.

IV.2. Kompensacja sensoryczna, czyli ontogenetyczna plastycznosé mézgu

Osoby ociemniale majg szanse odzyskaé wzrok nie tylko na skutek wszczepienia
sztucznej siatkéwki, lecz réwniez w rezultacie zastapienia oka jakim$ innym narzadem
zmystu. Pionierem prac nad kompensacja sensoryczna byl amerykariski neurobiolog
Paul Bach-y-Rita (Bach-y-Rita, Kercel, 2003), ktéry badajac plastyczno$é kory mézgowej,
odkryt, iz potrafi ona nauczy¢ sie interpretowania impulséw nerwowych jako informacji
wzrokowej nawet wéwczas, gdy sa one dostarczane przez zupelnie inny organ zmyslu4.
Bach-y-Rita jako pierwszy wylansowal popularny dzisiaj slogan: ,widzimy mézgiem, a nie
oczyma”. Ludzie, ktérzy maja uszkodzone oczy, nie traca zdolno$ci widzenia, uszkodzo-
ne uszy - zdolnosci slyszenia, a uszkodzony narzad przedsionkowy — zdolno$ci utrzy-
mania réwnowagi. Utrata peryferyjnych narzadéw zmysléw nie oznacza obnizenia spraw-
no$ci korowych obszaréw sensorycznych. BodzZce docierajace do mézgu w postaci im-
pulséw elektrycznych generowanych przez kompensacyjny narzad zmystu (jezyk zamiast
oczu, uszy zamiast oczu), rozprowadzane sa po réznych obszarach kory, takze tych,
ktére powiazane sa anatomicznie z utracong modalno$cia zmystowa.

Jedna z pacjentek leczonych metoda kompensacji sensorycznej jest Cheryl Schiltz,
ktérej uklad przedsionkowy, odpowiedzialny za utrzymanie réwnowagi ciala, ulegl znisz-
czeniu pod wplywem kuracji antybiotykowej. Receptor wielkos$ci znaczka pocztowego,
zlozony ze 144 mikroelektrod, umieszczony zostal na jezyku pacjentki i podlaczony do
poziomicy umieszczonej na specjalnym helmie. Owa poziomica jest odpowiednikiem
uktadu przedsionkowego, a cale urzadzenie nosi nazwe BrainPort (patrz: Blakeslee,

* W Polsce juz w latach piecdziesiatych podobna problematyke podejmowat Jerzy Konorski.
Analizujac zastepowanie miedzyzmystowe, sugerowat, ze najpelniej dokonuje sie ono wlasnie na
poziomie kory mézgowej. Jego wartos¢ przystosowawcza zasadza sie na tym, ze majac charakter
dynamiczny, operuje na wielu modalnosciach zmystowych. Tym samym zastepowanie zmystowe
nie moze dokonywac sie wylacznie obwodowo, poprzez proste zastapienie jednej modalnosci
inna, ale wykorzystuje w tym zakresie ogromny potencjal catej kory mézgowej (por. Konorski,
1955).
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2004). Dwudziestominutowa stymulacja powierzchni jezyka dziennie pozwolita Cheryl
Schiltz odzyskac funkcje motoryczne osoby zdrowe;].

Innym spektakularnym przyktadem kompensacji sensorycznej jest widzenie za
pomoca narzadu stuchu. Peter Meijer — pracownik badawczy zaktadéw Philipsa - zbudo-
wal urzadzenie o nazwie ,vOICe” (,,Oh, I see”), skladajace sie z niewielkiej kamery, lap-
topa i stuchawek. Komputer przetwarza wzrokowe wejScie z kamery na informacje
stuchowa - tak zwany krajobraz akustyczny (soundscape). Krajobraz jest skanowany
stereofonicznie (lewe ucho, lewa strona; prawe ucho, prawa strona), jasnos¢ jest ttuma-
czona na glo$nosc (obiekty jasniejsze sa glo$niejsze), a ton informuje o tym, co powyzej
i co ponizej. Obraz jest od$wiezany co sekunde (patrz: Sandhana, 2003).

Aby zminiaturyzowac urzadzenie i podwyzszyc¢ komfort zycia oséb niewidzacych, bul-
garska firma Blue Edge opracowala oprogramowanie pozwalajace zastapi¢ kamere
umiejscowiong na glowie pacjenta, kamera z telefonéw komérkowych Nokia. Telefony
moga by¢ wykorzystywane do prostszych zadan, takich jak czytanie tekstu, znakéw dro-
gowych i1 do elementarnej orientacji przestrzennej (za: http://www.seeingwithsound.
com/phone.htm ).

IV. 3. Wzbogacone srodowisko, czyli filogenetyczna wieloaspektowos$¢ dziedzi-
czenia

0Od dawna wiadomo, ze wzbogacenie srodowiska o elementy spoteczne i narzedzio-
we ulatwia proces uczenia sie. Zwierzeta laboratoryjne zabierane do domu w charakte-
rze pupila silniej eksploruja otoczenie, mniej sie boja i sa bardziej ciekawskie, niz ich
towarzysze pozostajacy w klatkach (Hebb, 1947). Podobny efekt obserwujemy, gdy wy-
posazymy klatki w elementy stymulujace aktywnosc fizyczna zwierzecia, kontakty spo-
teczne i rozwdj poznawczy (na przyklad labirynt). Mézgi szczuréw hodowanych w wa-
runkach wzbogaconego Srodowiska maja kore mézgowa ciezsza Srednio o 5% w stosun-
ku do grupy kontrolnej (Rosenzweig, Bennett, 1972).

Nowe perspektywy dotyczace roli wzbogaconego srodowiska w rehabilitacji oséb
niepelnosprawnych otworzyly sie w 1998 roku, kiedy zesp6t kierowany przez Freda
Gage’a z Instytutu Salka w San Diego wykazal istnienie neurogenezy w mézgu ludzi do-
rostych. Odpowiednio stymulowane ludzkie mézgi rozwijaja sie i regeneruja do p6znej
staro$ci, zwlaszcza w obszarze zakretu zebatego hipokampa (dentate gyrus), odpowie-
dzialnego za powstawanie §ladéw pamieciowych (Eriksson, Perfilieva i in., 1998). Ko-
morki macierzyste hipokampa potrafia - nawet u senioréw — wytworzyc miedzy piecset
a tysiac nowych neuronéw dziennie.

Czynnikiem, ktéry najsilniej pobudza neurogeneze u 0oséb doroslych, jest dobrowol-
na, spontaniczna aktywno$¢ ruchowa czlowieka, czyli éwiczenia fizyczne wykonywane
z przyjemnoscia (van Praag, Schinder i in., 2002). Wymuszona aktywno$¢ nie promuje
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powstawania nowych komdérek nerwowych mézgu i nie przeklada sie na podwyzszona
sprawno$c intelektualng cztowieka (Olson, Eadie i in., 2006). Dobrowolno$¢ podejmo-
wanych dzialar nie tylko redukuje poziom hormonéw stresu, lecz réwniez wyzwala stany
mézgu charakteryzujace sie falami typu theta, ktére generuja stany skupienia i sprzyjaja
nauce (Buzsdki, 2006). Rola wzbogaconego §rodowiska jest redukowanie poziomu —
mogacego siegaé nawet 50% — utraty nowo powstatych neuronéw, zanim dotra do zakre-
tu zebatego hipokampa. Dobrowolne éwiczenia fizyczne stymuluja neurogeneze, a wzbo-
gacone Srodowisko stabilizuje jej rezultaty.

Uczenie sie poprzez aktywny ruch w §rodowisku wzbogaconym o kontakty spolecz-
ne i dzialania narzedziowe jest przejawem neotenii ludzkiego behawioru, czyli obecnosci
w zachowaniach (i budowie ciata) oséb dorostych wielu cech mlodziericzych, lub wrecz
wczesnodzieciecych. Oczywiscie dorosli nie nazywaja monotonii swojego zycia zabawa,
niemniej najbardziej kreatywne jego formy - czyli nauka, filozofia, poezja, sztuki plas-
tyczne, muzyka, sport i podr6zowanie - oparte sa o strukture zabawy. Wszystkie cechu-
je wysoki poziom innowacyjnosci, tworczosci, eksploracji i koniecznosci podejmowania
ryzyka (Charlton, 2007).

Jesli zatem aktywizowaé mézg osoby niepelnosprawnej, to najlepiej poprzez zajecia
angazujace jej umyst we wszelkie neoteniczne formy spedzania czasu, podczas ktérych
dominuje wolicjonalno$¢, motoryczna eksploracja i kreatywne poznawanie otoczenia,
a eliminowana jest rutyna. Wiekszo$¢ z nich zwiazana jest ze $ciezka edukacyjna na
poziomie szkolnictwa wyzszego lub z profesjonalnym treningiem paraolimpijczykow.
Wykazano wplyw wzbogaconego §rodowiska na przebieg leczenia choroby Alzheimera
(Nelson, 2005), rozwdj ukladu wzrokowego (Sale, Putignano i in., 2004) czy obnizenie
czestotliwosci atakéw padaczki (Kazl, Foote, Kim, Koh, 2009).

Od polowy lat 90. XX wieku wiadomo, ze wzbogacenie srodowiska o elementy spo-
teczne, czyli innych ludzi wykonujacych okreslone zadania, aktywizuje komorki bedace
neuronalnymi korelatami uczenia sie przez imitacje. Mowa o neuronach lustrzanych
(mirror neurons) zlokalizowanych w motorycznych obszarach mézgu i aktywnych wéw-
czas, gdy czlowiek obserwuje okreslona czynnosc realizowana przez drugiego lub wyko-
nuje ja osobiscie (Iacoboni, 2008). Dewizg ich dzialania jest: ,widzenie oznacza uczenie
sie”.

Z czasem okazalo sie, ze neurony lustrzane - odkryte w 1996 roku przez Giacomo
Rizzolattiego z Uniwersytetu w Parmie - odzwierciedlaja nie tylko dzialania innych
0s0b, lecz ré6wniez ich emocje i intencje. Oznacza to, ze ta klasa komérek odgrywa klu-
czowa role w genezie empatii, ewolucji jezyka i catej kultury oraz w tak zwanej teorii
umystu, czyli zdolno$ci ludzkiego mézgu do ,czytania” stanéw mentalnych innych oséb.
Ich defekt moze by¢ przyczyna autyzmu, kiedy chorzy pozostaja ,,$lepi” na umysly in-
nych ludzi, przede wszystkim na ich stany emocjonalne. Prawidlowe funkcjonowanie
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neuronow lustrzanych moze zostaé wykorzystane np. w procesie rehabilitacji ruchowej
u pacjentéw po przebytym wylewie krwi do mézgu.

Ferdinand Binkofski z Uniwersytetu w Lubece oraz Giovanni Buccino z Uniwersy-
tetu w Parmie pokazali osobom z uszkodzeniami mézgu serie krétkich filmikéw, na kté-
rych czlowiek demonstruje proste czynnosci, na przyklad siegania po owoc lezacy na
stole (Binkofski, Buccino, 2007). Obrazy uzyskane za pomoca funkcjonalnego rezonansu
magnetycznego (fMRI) wykazaly aktywnosc — odpowiadajacego rece — fragmentu kory
motorycznej ponizej jej progu aktywacji: chorzy nie poruszali reka podczas ogladania
filmu, lecz symulowali — za pomoca neuronéw lustrzanych — operacje siegania po owoc,
podczas ktérej podmiotami sprawczego dziatania byli oni sami. Rezultatem bylo znaczne
przyspieszenie tempa rehabilitacji w poréwnaniu z kontrolng grupa oséb po wylewie.

IV.4. Uniwersalne projektowanie, czyli adaptacyjna konstrukcja otoczenia

Projektanci drugiej polowy XX wieku spostrzegali ludzi w kategoriach typéw uni-
wersalnych, a nie indywidualnych oséb. Istotna metoda badawcza, z ktérej korzystali,
byla antropometria, pozwalajaca uzyskac usrednione wymiary ,przecietnych” ludzi, do
ktérych adresowana byta masowa produkcja przemyslowa. ,Jeden rozmiar dla wszyst-
kich” byl reakcja projektantéw na rosnace potrzeby konsumpcyjne spoteczenstwa, ktére
utozsamialo ,uzyteczno$é produktu” z ,uzyteczno$cia dla wiekszo$ci”.

Osoby, ktére nie miescily sie w przedziale Sredniej statystycznej — czyli przede
wszystkim niepelnosprawni - byly skazane na , projektowe wykluczenie” i traktowane
jako przypadki specjalne, wymagajace szczegdlnych rozwiazan ze strony projektanta.
Rozwiazania te bardziej przypominaty przyrzady i pomoce szpitalne niz artykuly maso-
wej produkcji. Mialy umozliwié niepelnosprawnym funkcjonowanie i jednocze$nie przy-
ciagac tak niewiele uwagi otoczenia, jak to tylko mozliwe (na przyklad protezy z rézo-
wego plastiku, niewidoczne na tle skéry czlowieka biatego). Skoro dyskrecja byla pro-
jektowym priorytetem, niepelnosprawnosc spostrzegana byla jako cos, czego nalezy sie
wstydzié.

Rezultatem czesto brzydkiego, nieodpowiedniego i nieskutecznego projektowania
byla postepujaca stygmatyzacja oséb niepelnosprawnych. Forma przedmiotéw, ktére
byly im dedykowane wysylala spoteczny komunikat: ,,pozostajecie w cieniu”, poza norma
produkcji i konsumpcji wlasciwa wiekszosci ludzi; jestescie przypadkami szczegélnymi
iwymagacie w zwiazku z tym szczegd6lnego traktowania; istnieja projekty dla ludzi o nor-
malnych potrzebach i ludzi o potrzebach specjalnych.

Polityka spotecznego wykluczenia zaczela podlegac erozji juz w latach 60. ubieglego
wieku, kiedy projektanci, producenci i badacze ergonomii zestawili dwie oczywiste
obserwacje: po pierwsze, stopieni niepelnosprawno$ci i zwiazany z nim niski poziom ja-
ko$ci zycia nie zawsze wynikaja z dysfunkcji poznawczych lub motorycznych cztowieka,
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lecz sa rezultatem Zle zaprojektowanego otoczenia, w ktérym osoba niepelnosprawna
przebywa, czyli Zrédel niepelnosprawnosci nalezy szukac réwniez w zaprojektowanym
- dla nich czy bez nich - $wiecie; po drugie, spoleczeristwo — na skutek postepow wie-
dzy medycznej, wzrostu komfortu zycia i niskiego przyrostu naturalnego w krajach roz-
winietych — dramatycznie sie starzeje, czyli wykluczenie spoleczne oséb starych i nie-
pelnosprawnych za moment dotyczy¢ bedzie takze kazdego z nas.

W roku 1963 brytyjski niepelnosprawny architekt Selwyn Goldsmith (1963) sfor-
mutowal wytyczne projektowania wlaczajacego niepelnosprawnych do pelnej aktywnosci
spotecznej, a jego amerykanski kolega — réwniez niepelnosprawny projektant — Ron
Mace zdefiniowat pojecie ,,uniwersalnego projektowania” (universal design) i okreslit
jego siedem priorytetéw (Story, Mueller, Mace, 1998; por. Goldsmith, 2000):

1) réowne szanse dla wszystkich (equitable use): na przyklad automatycznie otwie-
rane drzwi,

2) elastycznosé w uzyciu (flexibility in use): na przyktad nozyczki dla lewo- i prawo-
recznych,

3) prostotaiintuicyjnos§é uzycia (simple and intuitive in use): na przyklad graficzna
instrukcja obstugi, a nie tekstowa,

4) postrzegalnosé¢ informacji (perceptible information): na przyktad wskazéwki
dotykowe, wzrokowe i stuchowe na pokretle termostatu,

5) tolerancja bledu (folerance for error): na przykltad symetryczny kluczyk do samo-
chodu,

6) niewielki fizyczny wysilek podczas uzycia (Jow physical effort): na przyklad
lampy wiaczane dotykiem, a nie przyciskiem,

7) przestrzen dla uzycia (size and space for approach and use): na przyklad szerokie
bramki wejSciowe do metra, umozliwiajace wjazd wozka inwalidzkiego (i kazdego
innego wozka).

Istote uniwersalnego projektowania trafnie ujeli Changduk Kim i Youngki Hong, twércy
projektu toalety’, w ktérym wdrozyli wszystkie priorytety zaproponowane przez Rona
Mace’a: ,,Osoby niepelnosprawne nie chca specjalnych ulatwieri. To, na czym im na-
prawde zalezy, to funkcjonowac tak, jak cala reszta ludzi.”

Produkty spod znaku ,,uniwersalnego projektowania” nie tylko wychodza naprzeciw
potrzebom 0s6b z ograniczeniami sprawno$ci i wiaczaja je na powrét do normalnego
zycia (inclusive design), lecz réwniez sa wyzej oceniane przez ludzi sprawnych niz pro-
dukty standardowe. Je§li bowiem projekt odpowiada tak zwanemu ekstremalnemu uzyt-
kownikowi (extreme user), odpowiadac bedzie wszystkim pozostalym uzytkownikom.
Przyktadem moga by¢ produkty kuchenne ,,0XO Good Grips”, ktére — cho¢ powstaty

® http://ifitshipitshere.blogspot.com/2008/12/universal-toilet-beautifully-designed.html
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dla oséb z artretyzmem rak - sa dzisiaj uzywane przez wszystkich, a firma zalozona
w roku 1990 przez Sama Farbera odniosla spektakularny sukces finansowy.

5. Podsumowanie

Projekt sekwencjonowania ludzkiego genomu ujawnit zadziwiajacy — dla opinii pub-
licznej i badaczy - fakt, iz jest on zlozony z ok. 19 500 gendéw. Jest ich zdecydowanie
mniej, niz pierwotnie przypuszczano. Oznacza to, ze w ewolucji czlowieka niebagatelna
role odgrywa regulacja postgenomowa (Benner, Trabesinger, Schreiber, 1998) i czyn-
niki §rodowiskowe ksztaltujace kazdorazowo rozwaj ludzkiego fenotypu.

Niewielka liczba ludzkich genéw zawiera mata ilo§¢ informacji. Mozna ja obliczyd,
mierzac dlugosc ludzkiego DNA. Analizujac - bit po bicie - informacje obecng w DNA,
nie jeste$my jednak w stanie ocenic jej wartosci, poniewaz decyduje o niej ewolucyjna
historia organizmu. Ewolucja sktada sie z serii wyboréw, za posrednictwem ktérych
organizm odnosi sie do wlasnego otoczenia. Otoczenie wywiera na niego nacisk, a orga-
nizm musi wybierad, aby przetrwaé. Jego genotyp ucielesnia doswiadczenie w przezy-
waniu: w przeciwnym razie nie byloby ani organizmu, ani jego genéw.

Im skuteczniej, w skali pokoleni, organizmowi udaje sie przezyé, tym wiecej dos-
wiadcza i tym bardziej warto$ciowy staje sie jego genotyp. Kluczowa cecha nie jest
zatem liczba genéw, ktére czlowiek posiada, lecz bogactwo do§wiadczenia w nich utrwa-
lonego. Miara owego do$wiadczenia jest informacja odrzucona (Bennett, 2003) w pro-
cesie selekcji genéw. Informacja odrzucona zlokalizowana jest w obszarze ludzkiego
ciala i w otoczeniu pod postacia mozliwych rozwiazan trudnych do przewidzenia pro-
bleméw. Pojawiajg sie one w dynamicznym procesie rozwoju, kiedy to organizm doko-
nuje nieodwracalnych wyboréw, maksymalizujacych warto$¢ przystosowawcza jego doj-
rzalej postaci.

Skoro informacja odrzucona podczas selekcji ludzkich genéw jest widoczna dopiero
w kontek$cie, ktérym jest cialo i otoczenie, strategia przetwarzania informacji przez
czlowieka musi angazowac struktury pozostajace poza granicami biologicznego orga-
nizmu. Znajduje to potwierdzenie we wszystkich wymiarach analizy ludzkiego fenotypu
- funkcjonalnym, ontogenetycznym, filogenetycznym i adaptacyjnym.

Funkcjonalnie, organizm przetwarza informacje wedlug regul morfologicznego
obliczania (morphological computation; Pfeifer, Bongard, 2007), kiedy ucielesnienie
przejmuje cze$c roboty poznawczej, ktéra w przeciwnym razie musiataby zostac zrea-
lizowana przez najbardziej kosztowny biologiczny organ, czyli mézg.

Ontogenetycznie, organizm - zgodnie z zasada ekologicznego zlozenia (principle of
ecological assembly; Clark, 2008) — doraznie wybiera takie sposoby rozwiazywania pro-
blemdéw adaptacyjnych, ktére gwarantujg przezycie i dalszy rozwdj przy minimalnych na-
kladach energetycznych.
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Filogenetycznie, podobna do poprzedniej zasada ekologicznej réwnowagi ( principle
of ecological balance; Pfeifer, Bongard, 2007) kladzie nacisk na dopasowanie miedzy
stopniem zlozono$ci systeméw sensorycznych, motorycznych i neuronalnych organiz-
mu, po to, by — w ewolucyjnym wymiarze czasu — roztozyc zadania miedzy morfologia,
materialami, kontrola i rodowiskiem.

Adaptacyjnie, natomiast mozna méwic o niebanalnym rozlozeniu przyczyn (nontri-
vial causal spread; Wheeler, Clark, 1999), czyli wykorzystaniu wielu rozproszonych ele-
mentéw, czesci 1 aspektéw w sprawczej realizacji zadania poznawczego (na przyklad,
pasywnej dynamiki koriczyny podczas przemieszczania sie).

Neurokognitywne metody podwyzszania jako$ci zycia 0s6b z ograniczeniami spraw-
noéci, ktére zostaly zaprezentowane w niniejszym artykule, zakladaja funkcjonalna
rozproszona dekompozycje (Clark, 2008) organizmu na rézne elementy skladowe,
wymieniajace miedzy soba energie, informacje i zadania kontrolne:

1) protezy i ulepszenia umystu umozliwiaja kontakt z otoczeniem za pos$rednictwem
fal mézgowych, a nie miesni,

2) kompensacja sensoryczna wykorzystuje wymienno$¢ kanaléw informacyjnych i plas-
tyczno$é kory mézgowej,

3) wzbogacone srodowisko lokalizuje Zrédlo wiedzy w starannie dobranych bodzZcach
Srodowiskowych, a nie w stanach mézgu,

4) uniwersalne projektowanie wlacza osoby niepelnosprawne do normalnego zycia,
przejmujac czes$é zadan poznawczych i motorycznych, ewolucyjnie przypisanych
ludzkiemu fenotypowi.

Funkcjonalna perspektywa badania organizmu, przyjmowana w ramach neurokogni-
tywistyki rozwojowej, pokrywa sie znaczeniowo z funkcjonalna definicja niepelnospraw-
nosci proponowang przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO). Zgodnie z jej trescia,
rézne niepelnosprawnosci laczy - moéwiac jezykiem péznego Wittgensteina — podo-
bieristwo rodzinne, a wiec iich definicja musi mieé ,,parasolowy” charakter: ,uposledze-
nia, ograniczenia ruchowe i spoleczne”, czyli ,problemy z budowa i funkcjonowaniem
ciala, (...) problemy z realizacja zadania” i ,problemy do$wiadczane przez jednostke
w réznych sytuacjach zyciowych” - za: http://www.who.int/topics/disabilities/en/b.

Funkcjonalne podej$cie do ograniczeri sprawno$ci oznacza, ze mozna ostabiac ich
charakter przez odpowiednig zmiane otoczenia, w ktérym osoba niepelnosprawna prze-
bywa. Propozycje adekwatnych interwencji prezentuje nasz artykul.

Nalezy pamietac rzecz jasna, ze idee naukowe ewoluuja — obojetnie jak nowatorskie
wydaje sie podejécie neurokognitywne, musi miec jaka$ geneze. Neurokognitywistyka
rozwojowa zaproponowatla przelomowe hipotezy i innowacyjne metody badania umystu,
niemniej intelektualna uczciwo$é wymaga przypomnienia pionieréw, bez badan ktérych
znajdowaliby$my sie dzisiaj w zupelnie innym punkcie rozumienia niepelnosprawnosci.
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Lew S. Wygotski (za: Shotter, 1994) wprowadzit kategorie protez, jako narzedzi psycho-
logicznych; William James (1890) analizowat problem kompensacji sensorycznej, zmaga-
jac sie z wyjasnieniem synestezji; Reuven Feuerstein (1980; takze: Feuerstein, Feuer-
stein, 1994) rozwinat strategie poznawczego wzmocnienia dla oséb op6znionych w roz-
woju; James Gibson (1979) zanalizowal ofertowa (affordances) strukture otoczenia, wy-
pelnionego informacja zmaterializowang w przedmiotach i zdarzeniach.

Role istotnych, naszym zdaniem, podej$¢ i koncepcji pochodzacych z réznych sub-
dyscyplin psychologii w badaniu (opisywaniu, wyjas$nianiu i budowaniu projektéw inter-
wencji) niepelnosprawnosci wraz z zatozeniami teorii fenotypowego rozwoju czlowieka

prezentujemy w tabeli 1.

Tab. 1. Zrédla teorii fenotypowego rozwoju czlowieka
Macieja Blaszaka, Anny 1. Brzeziriskiej i Lukasza Przybylskiego

Neurokognitywne Psychologiczne
Wlasn.osc1 Mechanizm rozwojowy s-trzfltegl’e p .odv.vyzsz’a X tef) ne
ludzkiego . nia jakosci zycia oséb funkcjonalne;j
ludzkiego fenotypu . .. . .
fenotypu z ograniczeniami interwencji
sprawnosci rehabilitacyjnej
M?l]sterklepkox’zvame' Psychologia
(bricolage), czyli braki, .
. , .. Protezy rozwojowa
Funkcjonalne btedy i uchybienia . .
s .. i ulepszenia umystu Lwa S.
w morfologii, fizjologii Wyeotskiego
i zachowaniu czlowieka V& &
Akomodacja
fenotypowa . .. .
. T Kompensacja Psychofizjologia
Ontogenetyczne | czyli ukryty ewolucyjny sensoryczna Williama Jamesa
potencjal systeméw
rozwojowych
Réznorodnosé syste-
méw dziedziczenia, czyli . Psychologia
. D Wzbogacenie ..
Filogenetyczne wielo$¢ zrédet infor- ]} . edukacji Reuvena
.. . srodowiska .
macji dostepnej podczas Feuersteina
rozwoju fenotypu
Konstr.ukq a mszy . Psychologia
. ekologicznej, czyli Uniwersalne .
Adaptacyjne . R . . ekologiczna
ksztaltowanie naciskéw projektowanie .
. . Jamesa Gibsona
selekcyjnych otoczenia

Zrédto: opracowanie autorskie — Maciej Blaszak, Anna I. Brzezifiska, Lukasz Przybylski

Jako podsumowanie wskazmy na koniec podstawowe zatozenia proponowanej przez
nas teorii fenotypowego rozwoju czlowieka:
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1) rozwdj czlowieka to testowanie mozliwych rozwiazan trudnych do przewidzenia
probleméw adaptacyjnych,

2) testowane rozwiazania to informacja odrzucona podczas ewolucyjnej selekcji genow,

3) informacja odrzucona zmaterializowana jest pod postacig dynamicznych stanéw
ludzkiego ciata i otoczenia, ktore czlowiek zamieszkuje i w ktérym dziala.
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Strategies of improving the quality of life of people with disability:
a developmental neuroscience perspective

The paper explores the theoretical background of the systems model of disability and offers
neuroscientific strategies for improving the quality of life of disabled people. Cognitive neuro-
science, developmental neuroscience, and evolutionary biology as well, confirm thesis that
human phenotypes are shaped and modified by environments in which human beings live. From
the other side especially constructed and prepared environment is able to minimize effects of
different cognitive and motor disabilities. Four strategies are discussed: (1) neuroprostheses
and so called “mind improvements” facilitating the contact with the environment by means of
brain waves and not muscles, (2) sensory compensation making use of exchangeability of in-
formation channels and plasticity of the brain cortex, (3) enrichment of the immediate envi-
ronment and thorough control of its stimulating value, (4) inclusion of the principles of universal
design which restore people, especially the ones with disabilities, to normal life. A functional
approach to ability limitations means that we can, in a discreet yet effective way, lessen and mo-
dulate their character by an appropriate change in the environment of the person with disability.

Key words: developmental potential, developmental systems theory, epigenetic theory of deve-
lopment, human phenotype, models of disability, quality of life, universal design, wellbeing
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