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‘Ik voel me als een 
houten pop als ik een 
aanval heb. Ik reageer 

dan nergens op.’

Stinafo helpt kinderen en jongeren met een 
handicap of chronische ziekte. Een handicap is 
een beperking waardoor je sommige dingen niet 
zo goed kunt. Een chronische ziekte is een ziekte 
die minimaal 3 maanden duurt, steeds terugkomt 
of niet genezen kan worden. De organisatie 
geeft bijvoorbeeld geld om onderzoek te doen, 
voorlichting te geven of hulpmiddelen te kopen. 

NOORD – Justin (8) heeft een niet-aangeboren hersenafwijking (NAH). ‘Dat 
betekent dat mijn hersen zijn beschadigd na mijn geboorte. Je hersenen kunnen 
door verschillende dingen beschadigen. Bijvoorbeeld door een ongeluk. Ik heb een 
hersenbeschadiging doordat ik als baby te hard ben geschud’, vertelt Justin. 
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Concentreren 
Je aandacht bij één ding houden.

EPILEPSIE 
Aanvallen door storingen in de hersenen.

Epileptische aanvallen 
‘Ik heb epilepsie gekregen door mijn hersenbeschadiging. Ik krijg 
onverwachts een paar keer per jaar een aanval. Epileptische 
aanvallen zijn bij ieder kind anders. Ik voel me als een houten 
pop als ik een aanval heb. Ik reageer dan nergens op en beweeg 
mijn lichaam niet. Ik word helemaal stil maar hoor de mensen 
om mij heen wel. Een aanval duurt meestal 2 of 3 minuten bij 
mij. Het voelt heel raar.’

‘Ik vind het jammer dat dat is gebeurd 
terwijl ik gezond ben geboren. Ik ga een 
paar keer per jaar naar een dokter die mijn 
hersenen in de gaten houdt. Ik kan steeds 
beter omgaan met de dingen die lastig zijn 
voor mijn hersenen. Daar ben ik heel blij 
mee’, zegt Justin. 

Aan mijzelf twijfelen 
‘Mijn hersenen zijn een beetje kapot. 

Ik begrijp daardoor soms dingen even 
niet meer terwijl ik die dingen wel 
weet of kan. Mijn hersenen doen het 
dan even niet zo goed. Ik begrijp op 
school soms bijvoorbeeld ineens mijn 
rekensommen niet meer. Terwijl ik 
dezelfde sommen een paar minuten 
daarvoor goed kon maken. Ik vind dat 
verwarrend. Ik twijfel dan aan mijzelf’, 
legt Justin uit. 

Een fijne school 
‘Ik zit op de speciaal onderwijsschool Openluchtschool de Recon. Het is een school 
voor kinderen die lang ziek zijn. De leraren kunnen extra goed op de kinderen letten 
omdat er in iedere klas maar weinig kinderen zitten. Ik vind dat fijn. Mijn leraren 
zien daardoor snel wanneer ik mij niet 
goed voel. In de school zitten zusters. 
De zusters kunnen helpen als het niet 
goed gaat met een kind. Ze begrijpen alle 
ziektes. Ze weten precies wat ze wanneer 
moeten doen. Ik voel me daardoor fijn op 
mijn school’, vertelt Justin.

Moeilijk concentreren 
Justin: ‘Ik vind het moeilijk om rustig te zijn en me te 
concentreren. Mijn linkeroog is snel afgeleid. Dat komt omdat 
de zenuw in mijn oog een beetje kapot is. Het duurt daardoor 
even totdat mijn oog zich goed op iets kan concentreren. Als ik 
eenmaal geconcentreerd ben, gaat het heel goed. Ik let dan op 
niets meer om mij heen. Mijn hersenen zorgen er ook voor dat 
ik niet zo’n goed evenwicht heb. Ik val bijvoorbeeld sneller dan 
andere kinderen als ik speel.’

‘Ik kom graag in de 
natuur. Ik voel me 
rustig als ik buiten 
ben.’ Foto’s: Johannes Odé


