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Julianna weet volgens haar moeder heel goed wat het betekent om dood te gaan. © Aubrie Legault.

Julianna (5) is zo ziek, dat ze liever naar de hemel gaat dan wéér naar het
ziekenhuis. Haar ouders uit het Amerikaanse Portland willen die wens
inwilligen en afzien van behandeling. De discussie of een kleuter die
beslissing kan nemen, loopt hoog op. We brachten het verhaal vorige
week al, maar omdat de commotie blijft duren, gaan we er in dit artikel
dieper op in.

"Julianna, als je weer ziek wordt, wil je dan naar het ziekenhuis of thuisblijven?"
Moeder Michelle Moon vraagt zich af hoe het verder moet met haar ernstig
verzwakte dochter die vroeg of laat een infectie zal oplopen die ze niet overleeft.
Ze besluit het haar te vragen. Op haar blog beschrijft ze hoe dat gesprek verder
ging.
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Medisch ethicus Arthur Caplan

Julianna: "Niet het ziekenhuis."
Michelle: "Zelfs als dat betekent dat je naar de hemel gaat als je thuisblijft?"
Julianna: "Ja."
Michelle: "En je weet dat mama en papa niet meteen met je meegaan? Je gaat eerst alleen."
Julianna: "Maak je geen zorgen, God zorgt voor me."
Michelle: "Als je naar het ziekenhuis gaat, kan dat je helpen om je beter te voelen en weer thuis te
komen bij ons. Ik moet weten dat je dat begrijpt. Het ziekenhuis zou kunnen zorgen dat je meer tijd met
mama en papa hebt."
Julianna: "Dat begrijp ik."

Julianna zal hoe dan ook vroeg overlijden door de progressieve spierziekte Charcot Marie Tooth. Die
maakt dat ze niet kan lopen, niets kan vasthouden, geen vast voedsel aankan en beademing nodig
heeft. Ze moet zich entertainen met haar eigen fantasie: in de verhalen die ze vertelt, gaat ze winkelen
met oma en eten ze na afloop macaroni met kaas. Maar de deur uitgaan, zit er vaak niet in. Als ze kou
vat, is ze in levensgevaar. De volgende keer dat ze een virus oploopt, zal ze intensieve behandeling
nodig hebben en ­ als ze het al overleeft ­ wellicht niet meer kunnen praten.

Hemel
Ouders Steve Snow en Michelle Moon waren altijd van plan haar de best mogelijke behandeling te
geven. Tot het gesprek waarin Julianna zelf aangaf dat ze liever naar de hemel gaat dan naar het
ziekenhuis, waar meermaals per dag een slang door haar neus wordt gedrukt om slijm uit haar longen
te zuigen. Ze herhaalde haar wens in verschillende gesprekkken. "Gaat Alex (haar broer van 6, red.)
met me mee naar de hemel?" vroeg ze. Nee, vertelde haar moeder, en vroeg of ze bang was.
Doodgaan vond ze niet leuk, want daar was ze niet aan gewend, maar de hemel was goed, zei
Julianna. "Ik ben er niet alleen."
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Hemel of ziekenhuis? 5­jarig meisje beslist zelf

In de VS heeft het verhaal een heftige
discussie losgemaakt. Weet een
meisje van 5 jaar wel waar ze om
vraagt? Hebben haar ouders haar niet
beïnvloed, door te vertellen dat ze in
de hemel wel kan rennen, spelen en
eten?

Onder meer medisch ethicus Arthur
Caplan van de New York University
uit tegenover CNN zijn twijfels. "Ik denk dat er geen enkele kans is dat een 5­
jarige het concept dood begrijpt. Dat komt pas bij 9, 10 jaar", zei hij. Misschien
koos ze voor de dood, omdat ze voelt hoe moeilijk haar ouders het vinden om
haar te zien lijden, denkt Caplan. 

Maar Julianna's longarts Danny Hsia merkt op dat ze wijzer is dan de meeste
kleuters. "Het is heel goed om naar haar te luisteren", vindt hij. Michelle Moon,
zelf arts, verzekert dat haar dochter doorheeft waar het om gaat. "Ze heeft voor
mij aangetoond dat ze voldoende kennis heeft van wat de dood is." Als je
doodgaat, zei Julianna, 'doe je niks. Je denkt niet'
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