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Abstract
Cystic fibrosis is one of the rare diseases caused by genetic problems, and it 
requires lifetime treatment. Cystic fibrosis patients experience various treatment 
challenges and complications that are at risk to their life development. It is also a 
challenge for their caregivers, mainly a nuclear family that has never experienced a 
family member suffering from a chronic illness at a young age. This study focuses 
on the challenges experienced by children with cystic fibrosis and their families 
through field case management by medical social workers at a tertiary health 
centre in Kuala Lumpur. The study found that children suffering from cystic fibrosis 
experience physical, mental, and social challenges. At the same time, their families 
face challenges in adapting to the situation, are burdened with high expenses 
of ongoing care, and are exposed to the risk of domestic violence and long-term 
dependence on public resources. The study concludes that chronic diseases 
among children are a challenge to the long-term development of the family; thus, 
an intervention based on patient and family-centred care practice is imperative.
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Pengenalan
Perkataan kronik yang digunakan dalam bidang perubatan merujuk kepada 
gangguan keadaan kesihatan atau penyakit yang berpanjangan. Terdapat pelbagai 
definisi mengenai penyakit kronik yang digunakan bagi memahami istilah ini. 
Secara umumnya, penyakit kronik adalah keadaan kesihatan yang terganggu 
dan berkemungkinan tidak mempunyai penawar (Linda, 2020). Penyakit kronik 
juga merujuk kepada sebarang penyakit yang berlanjutan lebih dari tiga bulan, 
mengganggu kehidupan harian seseorang, boleh dirawat tetapi tidak boleh sembuh 
sepenuhnya (Nadarajaw, 2012). 

Data Organisasi Kesihatan Sedunia menunjukkan peningkatan penghidap 
penyakit kronik yang tinggi dan dianggarkan sebanyak 80 peratus beban penyakit 
global di negara membangun pada tahun 2020 adalah penyakit kronik (Megari,  
2013 & Preto et al., 2016). Majoriti penghidap penyakit kronik mengalami pelbagai 
cabaran. Antaranya adalah kemampuan untuk hidup lebih sejahtera menjadi 
terhad, gangguan terhadap status fungsional dan produktiviti, dibebani dengan kos 
penjagaan kesihatan yang tinggi dan cabaran terhadap health  related  quality  of  life  
(HRQoL) (Fortin  at  al., 2006;  Cao  et  al.,  2012;  Azevedo  et  al.,  2013; Megari, 2013; 
Preto et al., 2016 & Bai et al., 2017). 

Organisasi Kesihatan Dunia turut menyatakan bahawa kualiti hidup generasi 
muda kini menjadi kurang sihat berbanding ibu bapa mereka. Sebahagiannya berlaku 
disebabkan peningkatan kadar yang tinggi terhadap permulaan penyakit kronik 
dalam kalangan kanak-kanak (Andes et al., 2020 & Sentell et al., 2020). Di Amerika 
Syarikat misalnya, kajian membuktikan bahawa penyakit kronik yang berlaku dalam 
kalangan kanak-kanak semakin meningkat (Van Der Lee et al., 2007; Mayer-Davis 
et al., 2017; Raghupathi & Raghupathi, 2018; Andes et al., 2019; Sentell et al., 2020). 
Begitu juga di Malaysia, majoriti kanak-kanak di negara ini menghidap penyakit 
kronik terdiri daripada mereka yang menghidap obesiti, pertumbuhan tumbesaran 
yang terbantut, masalah kesihatan mental dan sebanyak 4.7 peratus kanak-kanak 
di negara ini mempunyai masalah kecacatan (Institute for Public Health, 2109). 
Peningkatan penyakit kronik dalam kalangan kanak-kanak dikaitkan dengan tempat 
tinggal di mana kanak-kanak yang menghidap penyakit kronik yang tinggal di luar 
bandar adalah tinggi berbanding di bandar utama (Hazreen et al., 2014). 

Secara ringkas dapat disimpulkan, penyakit kronik memberi kesan terhadap 
kefungsian penghidapnya dan kajian mendalam terhadap penyakit kronik yang 
berlaku dalam kalangan kanak-kanak perlu dikaji. Oleh kerana penyakit kronik yang 
berpunca dari genetik merupakan penyakit yang jarang dijumpai dan terjadi dalam 
kalangan kanak-kanak, maka terdapat keperluan untuk memahami cabaran yang 
dialami oleh penghidap dan keluarga. Objektif kajian ini adalah untuk mengenal pasti 
cabaran pesakit dalam kalangan kanak-kanak yang menghidap cystic fibrosis dan 
cabaran kepada keluarga melalui kajian kes yang dikendalikan oleh pekerja sosial 
perubatan di sebuah pusat perubatan tertiari di Kuala Lumpur.
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Ulasan Literatur
Penyakit kronik
Menurut Organisasi Kesihatan Dunia, penyakit kronik adalah satu penyakit yang 
progresif secara perlahan, memerlukan rawatan perubatan dalam tempoh masa yang 
panjang dan tidak boleh dipindahkan kepada orang lain (World Health Organization, 
2016; Preto et al., 2016). Oleh yang demikian, dapat disimpulkan bahawa penyakit 
kronik adalah sesuatu gangguan kesihatan yang berpanjangan, boleh dirawat tetapi 
tidak boleh disembuhkan dan tidak berjangkit kepada orang lain.

Merujuk kepada Rajah 1, penyakit kronik boleh dibahagikan kepada tiga kategori 
mengikut jangka masa penyakit tersebut iaitu kepada progresif (progressive), 
malar (constant) dan berepisod (episodic) (Quittner et al., 2011). Sifat penyakit 
kronik progresif adalah apabila penyakit tersebut mempunyai peningkatan tahap 
keseriusan simptom dengan diiringi penurunan kefungsian harian. Contoh penyakit 
kronik progresif adalah seperti cystic fibrosis dan end stage renal disease. Penyakit 
kronik malar pula bermula dengan satu insiden awal dan disudahi dengan keadaan 
yang stabil. Contoh penyakit ini adalah seperti spinal cord injury dan cerebral palsy. 
Penyakit kronik berepisod pula adalah apabila keadaan individu tersebut bertambah 
serius dan diselangi keadaan asimptomatik dengan setiap fasa berlangsung untuk 
jangka masa yang berbeza-beza. Contohnya seperti sickle cell disease dan epilepsy. 
Kemajuan teknologi perubatan telah berjaya menghasilkan rawatan yang 
berkesan untuk menstabilkan penyakit kronik progresif. Sebagai contoh, human 
immunodeficiency viruses / acquired immunodeficiency syndrome (HIV/AIDS) adalah 
penyakit yang progresif semenjak mula dikesan namun kini menjadi penyakit kronik 
malar jika penghidapnya patuh dan menerima rawatan perubatan. 

Rajah 1 Tiga kategori penyakit kronik.

Sumber: Quittner et al., 2011
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Selain istilah penyakit kronik, terdapat juga penggunaan istilah keadaan 
kronik yang juga merujuk kepada penyakit kronik. Keadaan kronik secara umum 
memberi definisi sebagai keadaan yang berlarutan sehingga melebihi dua belas 
bulan dan amat serius sehingga menimbulkan beberapa batasan dalam aktiviti biasa 
harian (Consolini, 2020). Keadaan kronik juga merujuk sebarang masalah kesihatan 
yang memerlukan rawatan susulan melebihi dua belas bulan dan rawatan susulan 
yang meliputi kemasukan wad, perjumpaan susulan dengan doktor pakar sebagai 
pesakit luar atau kebergantungan pada perkhidmatan sokongan (Hardelid et al., 
2013 & Wijlaars et al., 2016), melibatkan sama ada satu organ atau lebih sehingga 
memerlukan perhatian doktor pakar pediatrik dan memerlukan rawatan di pusat 
perubatan tertiari (Feudtner et al., 2014 & Wijlaars et al., 2016). 

Penyakit kronik cystic fibrosis dalam kalangan kanak-kanak
Istilah penyakit kronik juga digunakan bagi merujuk kepada kanak-kanak yang 
mempunyai keperluan penjagaan kesihatan khas yang kritikal kerana keperluan 
yang diperlukan adalah lebih terperinci dan penjagaan kesihatan yang lebih spesifik 
(Stein et al., 1997;  Straus & Baird, 2018). Secara ringkasnya, keadaan kronik juga 
merujuk kepada penyakit kronik dan individu yang menghidap keadaan kronik 
mengalami masalah kesihatan yang merangkumi gangguan kefungsian diri yang 
berterusan, limitasi diri, serta kebergantungan pada sumber untuk mengimbangi 
atau meminimumkan had kefungsian sosialnya.

Penyakit kronik yang berlaku dalam kalangan kanak-kanak memberi impak 
yang melangkaui kehidupan mereka dan ahli keluarga. Sebagai contoh, penyakit 
kronik mampu mempengaruhi kedudukan kewangan, hubungan kekeluargaan, 
aktiviti dan rekreasi sosial, kesejahteraan sosial keluarga (Falvo, 2005), halangan 
kepada perkembangan kefungsian diri, pendidikan, sosialisasi dan kemampuan 
berkomunikasi dalam kalangan ahli keluarga (Chan & Taib, 2016). 

Selain itu, peningkatan kadar kes penyakit kronik dalam kalangan kanak-kanak 
yang tinggi dan kelewatan untuk mendapatkan rawatan akan mengganggu kefungsian 
keluarga dan boleh memburukkan lagi kualiti hidup mereka sekali gus menyebabkan 
berlaku peningkatan kebergantungan pada sistem sokongan awam setelah mereka 
menjadi dewasa (Perrin et al., 2007; Miller et al., 2016). Jelaslah bahawa penyakit 
kronik yang berlaku dalam kalangan kanak-kanak perlu dipandang serius dan fokus 
intervensi perlu menjurus kepada peningkatan kefungsian psikososial penghidap 
agar kebergantungan kepada sumber awam yang berpanjangan dapat dikurangkan.
Penyakit cystic fibrosis adalah salah satu contoh penyakit kronik yang berlaku 
dalam kalangan kanak-kanak. Penyakit ini berpunca daripada mutasi gen cystic 
fibrosis transmembrane conductance regulator (CFTR) dalam genetik manusia 
dan penyakit ini akan menyebabkan kerosakan kepada organ utama seperti paru-
paru, sistem pencernaan, dan organ-organ lain di dalam badan (Cyctic Fibrosis 
Foundation, 2021). Gen yang normal berfungsi untuk mengekalkan keseimbangan 
kandungan garam dan air di permukaan organ dengan menghasilkan mukus 
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yang nipis serta licin. Sekiranya berlaku mutasi gen CTFR, fungsi tersebut akan 
terganggu dan menghalang proses pergerakan air serta garam. Penyahhidratan 
yang berlaku menyebabkan penghasilan mukus yang pekat di dalam lapisan saluran 
organ terutamanya di dalam paru-paru yang menjadi punca organ tersumbat dan 
peningkatan kandungan garam di dalam peluh badan manusia. Jangkitan kuman 
yang kerap boleh menjadi punca kepada kerosakan organ di dalam badan (Jones et 
al., 2015; Toth, 2016;  Cyctic Fibrosis Foundation, 2021). Dalam hal ini, mengehadkan 
kontak dengan kuman adalah keutamaan bagi penghidap penyakit cystic fibrosis.

Penawar untuk penyakit ini masih belum dijumpai namun, terdapat pelbagai 
jenis rawatan yang boleh mengawal simptom, mencegah atau mengurangkan 
komplikasi. Sebagai contoh, simptom penyakit ini boleh dikawal melalui pemberian 
ubat antibiotik, ubat sedutan lelah, terapi sedut kahak, fisioterapi, senaman fizikal, 
penjagaan nutrisi dan makanan serta pemindahan organ. Rawatan susulan yang 
kerap bagi pemantauan dan perancangan penjagaan perlu dilakukan bagi memenuhi 
keperluan penghidap penyakit ini (National Health Services, 2018).

Penyakit ini boleh membawa maut pada suatu ketika dahulu. Akan tetapi, 
kemajuan teknologi perubatan menjangkakan mereka akan hidup sehingga usia 36 
tahun bagi perempuan dan 38 tahun bagi lelaki (Harness-Brumley et. al, 2014; Toth, 
2016;  Pool, 2019). Kemajuan teknologi juga membolehkan kanak-kanak yang telah 
didiagnos untuk mempunyai kehidupan yang lebih produktif apabila dewasa seperti 
bekerja, berkahwin dan mempunyai pendidikan tinggi (Cystic Fibrosis Foundation, 
2017).

Terdapat pelbagai jenis mutasi genetik yang boleh berlaku dalam gen dan 
kepelbagaian mutasi ini mempunyai hubung kait dengan keseriusan keadaan 
penghidap. Faktor risiko menghidap ini adalah faktor sejarah keluarga kerana 
penyakit ini adalah penyakit yang diwarisi dan penghidap dalam kalangan kanak-
kanak perlu mempunyai satu salinan gen tersebut daripada kedua-dua ibu bapa 
untuk mereka mewarisinya (National Heart, Lung & Blood Institue, 2021).

Namun begitu, kanak-kanak yang hanya mempunyai satu salinan daripada ibu 
atau bapa mereka maka mereka tidak akan menghidap penyakit ini dan akan menjadi 
pembawa. Menurut kajian, seramai 1,000 orang didiagnos menghidap penyakit 
cystic fibrosis di Amerika Syarikat dengan nisbah 1.2 ke 2.4 daripada 100,000 orang 
dan pada tahun 2013, sebanyak 50.3 peratus penghidap penyakit ini adalah kanak-
kanak (Sanders & Fink, 2016). Di Eropah pula, pravelan penghidap penyakit ini 
adalah 0.737 daripada 10,000 orang di 27 buah negara EU (Farrell, 2008). Manakala 
di Australia pula, sebanyak 70 peratus penghidap penyakit ini dikesan seawal usia 3 
bulan dan sebanyak 3,379 orang dilaporkan menghidap penyakit cystic fibrosis pada 
tahun 2015 (Ahern et al., 2015). Manakala di Malaysia pula, penghidap penyakit cystic 
fibrosis mula dikesan pada tahun 1987 dan seramai 16 orang penghidap penyakit ini 
mula dikesan sehingga tahun 2003 (Norzila et al., 2005). Pada tahun 2000 sehingga 
2009, sebanyak 12 orang penghidap telah dirujuk dan menerima rawatan di pusat 
perubatan tertiari (Nathan, 2011). Oleh yang demikian, pembawa dalam kalangan 
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kanak-kanak mempunyai risiko menurunkan gen ini kepada anak-anak mereka 
kelak.

Kerangka teoritikal
Teori yang digunakan bagi memahami kajian ini adalah Model Tekanan Keluarga Hill 
ABC-X yang telah diperkenalkan oleh Reuben Hill pada tahun 1949. Fungsi model 
ini adalah untuk menghuraikan sebab mengapa terdapat sesetengah keluarga 
mempunyai daya tindak balas yang baik walaupun ada dalam kalangan keluarga lain 
yang turut menghadapi tekanan yang serupa tidak mempunyai daya tindak seperti 
keluarga tersebut. 

Menurut model ini, kepelbagaian tersebut wujud disebabkan perbezaan cara 
bagaimana punca tekanan (faktor A) berinteraksi dengan sumber (faktor B) dan 
persepsi (faktor C) akan menentukan tahap stres atau krisis (faktor X) keluarga 
tersebut (Hill et al., 2017). Model ini memberi pandangan kepada pengkaji bahawa 
kejadian yang tidak dirancang atau dijangka adalah memberi tekanan kepada 
keluarga. Sebagai contoh, ahli keluarga yang menghidap penyakit kronik adalah 
menjadi penyumbang kepada punca tekanan keluarga. Penggunaan model ini 
memberi gambaran kepada pengkaji untuk mengkaji dan menilai bagaimana 
sesebuah keluarga dapat menangani tekanan sama ada ia memberikan solusi atau 
membawa krisis kepada keluarga.

Metodologi
Kajian kes
Kajian ini adalah kajian kes secara deskriptif yang menggunakan pendekatan holistik 
single case study. Kes yang dikaji adalah kes yang dapat dikenal pasti sebagai kes 
penyakit kronik yang berlaku dalam kalangan kanak-kanak bermula semenjak 
kelahiran. Reka bentuk kajian ini dipilih kerana terdapat keperluan untuk mengenal 
pasti dan mendalami isu berkaitan penyakit kronik dalam kalangan kanak-kanak di 
Malaysia; terutamanya yang berpunca dari genetik. 

Data kes diperoleh secara pemerhatian terus melalui penilaian, lawatan 
ke rumah, temubual, rekod sejarah perubatan, rekod siaran media massa, 
perbincangan secara bersemuka, persidangan bersama keluarga dengan penyedia 
perkhidmatan kesihatan, dan analisis rekod bertulis. Persetujuan termaklum juga 
diperoleh daripada ibu bapa untuk menjalankan kajian kes ini walaupun kajian ini 
hanya melibatkan satu sampel sahaja.

Rajah 2 merujuk kepada genogram keluarga dan kanak-kanak sampel 
kajian ini. ‘X’ merujuk pada kanak-kanak sampel kajian ini. Kanak-kanak tersebut 
berketurunan Melayu, berusia 13 tahun dan masih bersekolah ketika kutipan data 
kajian dijalankan. Beliau adalah anak ketiga daripada empat orang adik-beradiknya. 
Keluarga beliau hidup berpindah-randah di sekitar negeri Semenanjung Malaysia. 
Namun, ibu bapa X telah mengambil keputusan untuk menetap setelah X didapati 
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perlu menjalani rawatan susulan yang kerap di pusat perubatan tertiari di Kuala 
Lumpur. Kanak-kanak ini dan keluarganya menetap di sebuah rumah pangsapuri 
yang disewa di Lembah Klang. Bapa X bekerja dalam bidang teknikal dan merupakan 
golongan berpendapatan rendah. Manakala ibu kepada kanak-kanak ini pula adalah 
seorang suri rumah tangga.

Rajah 2 Genogram keluarga kanak-kanak sampel kajian.

Pada awal kelahiran, bapa X telah melakukan perniagaan secara kecil-kecilan 
dan terikat dengan komitmen bulanan yang tinggi. Namun begitu, perniagaan yang 
diusahakan ini tidak berjaya dan memaksa bapa membuat pekerjaan lain bagi 
memastikan beliau mempunyai pendapatan bulanan yang stabil. Bapa X dibebani 
hutang perniagaan dan mula mengalami tekanan daripada majikan yang telah 
menyukarkan beliau untuk terlibat dalam proses rawatan X. 

Ibu X pula pernah bekerja dalam sektor pentadbiran. Namun, beliau terpaksa 
berhenti bekerja selepas kelahiran X bagi memberi fokus pada penjagaan. Adik 
lelaki kepada X turut menghidap penyakit cystic fibrosis. X dan adiknya telah 
didaftarkan sebagai Orang Kelainan Upaya (OKU) akibat limitasi fizikal mereka dan 
telah dipertimbangkan elaun oleh agensi kebajikan kerajaan yang berkaitan.

Kronologi penyakit kanak-kanak ini bermula pada tahun Jun 2008 apabila 
beliau yang sedang menerima rawatan hospital utama telah dirujuk ke sebuah 
pusat perubatan tertiari di Kuala Lumpur untuk pemeriksaan lanjut kerana simptom 
seperti demam, batuk, muntah, hilang selera makan, kegatalan kulit, dan cirit-birit 
yang berterusan. Ujian peluh telah dilakukan pada September 2008, dan beliau telah 
disahkan menghidap penyakit ini pada usia empat bulan dan ibu bapa telah dirujuk 
kepada pekerja sosial perubatan untuk penilaian sosioekonomi dan sokongan 
psikososial. Rawatan lanjut juga mendapati X turut mengalami masalah  penyerapan 
lemak, kefungsian pankreas, perkembangan tumbesaran dan masalah kulit. 

Semakan rekod juga mendapati X mempunyai rawatan susulan yang kerap 
setiap bulan dan sering dimasukkan ke wad untuk proses rawatan dan terapi 
ubat-ubatan akibat pelbagai jangkitan kuman di paru-paru. Malah, beliau perlu 
menggunakan peralatan perubatan khas bagi memudahkan pemberian ubat dan alat 
tersebut berkos tinggi. Berat badannya juga sukar mencapai sasaran yang sempurna 
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walaupun peningkatan usia dan kebergantungan kepada nutrisi khas. X kemudian 
telah disahkan menghidap diabetes jenis 1 (cystic fibrosis-related diabetes mellitus)  
pada usia 12 tahun dan perlu menggunakan suntikan insulin serta memantau kadar 
glukosa setiap masa.

Dapatan dan Perbincangan
Cabaran yang dialami oleh X dan keluarganya telah dikenal pasti oleh pekerja sosial 
perubatan yang mengendalikan kes ini. Hasil kajian ini mendapati X yang menghidap 
penyakit kronik mengalami cabaran dari aspek fizikal, psikologi dan sosial. 
Keluarga pesakit pula berhadapan cabaran penyesuaian diri dan dibebani dengan 
perbelanjaan yang tinggi disebabkan keperluan yang sentiasa berubah. Malah, 
keluarga juga berhadapan dengan cabaran penjagaan yang berterusan dan pada 
masa yang sama terdapat risiko berlaku keganasan domestik dalam kalangan ahli 
keluarga. Selain itu, cabaran besar yang dialami oleh mereka juga adalah termasuk 
cabaran kebergantungan pada sumber awam.

Cabaran fizikal, psikologi dan sosial oleh kanak-kanak penyakit kronik Cystic 
Fibrosis 
Cabaran penghidap penyakit kronik bermula pada awal diagnosis atau berlaku 
kemudian yang disebabkan oleh tekanan hidup akibat menghidap penyakit kronik 
tersebut. Hasil kajian mendapati, kanak-kanak ini menghidap pelbagai cabaran 
fizikal dan antaranya adalah limitasi untuk bersosialisasi. Hasil rekod perubatan 
mendapati kanak-kanak ini kerap mendapat jangkitan di paru-paru sehingga perlu 
mengehadkan aktiviti fizikal beliau. Jangkitan ini telah menyebabkan saluran di 
dalam paru-paru beliau menjadi tersumbat yang berpunca daripada mukus yang 
pekat dan mengganggu sistem pernafasannya. Hal ini menyebabkan beliau mudah 
penat dan cuba untuk mengelakkan diri daripada melakukan aktiviti fizikal yang 
berat seperti bersukan. Malah, beliau juga didapati mengehadkan aktiviti fizikal 
kerana terdapat implan pada anggota badan yang dikenali sebagai chemoport yang 
mudah rosak selain terdapat kebimbangan terdedah dengan jangkitan penyakit dari 
persekitaran beliau. Kanak-kanak ini menyatakan:

“... susah la nak berlari. Duduk je la dekat tepi. Tengok kawan-kawan lari. Kalau 
lari pun, penat. Jatuh nanti, rosak pulak chemoport ….”

Cabaran fizikal kanak-kanak ini juga melibatkan masalah tumbesaran. 
Tumbesaran beliau telah terbantut walaupun beliau mengambil nutrisi khas yang 
telah disyorkan oleh pakar pemakanan. Gangguan ini juga adalah selari dengan 
sifat penyakit ini yang menggangu penyerapan nutrisi makanan di dalam organ 
pencernaan. Gangguan ini telah menyebabkan beliau kelihatan kurus dan kecil 
berbanding kanak-kanak seusia beliau. Kajian terdahulu menyokong dapatkan 
ini dengan membuktikan bahawa kanak-kanak perempuan mempunyai masalah 
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penyelesaian dan penyesuaian diri, kepuasan hidup yang rendah, pelbagai aduan 
masalah kesihatan, dan kualiti hidup yang rendah berbanding kanak-kanak lelaki 
(Santos et al., 2018).

Cabaran dari segi psikologi pula berlaku apabila beliau mula memahami 
perkembangan penyakit yang dihidapinya. Seiring dengan peningkatan usia, beliau 
mampu memberi penerangan asas berkaitan penyakit dan rawatan yang diterima. 
Penemuan ini dikaitkan dengan sifat penyakit ini yang menjadi faktor pelindung 
kepada peningkatan kefungsian kognitif (Martinez et al., 2011). Transisi peringkat 
kanak-kanak pada peringkat remaja menyebabkan kanak-kanak ini cuba untuk 
mendapatkan autonomi membuat keputusan daripada ibu bapanya terutamanya hal 
yang berkaitan dengan rawatan. Kanak-kanak ini mengakui beliau masih mempunyai 
perasaan malu menghidap cystic fibrosis dan perasaan ini bertambah setelah beliau 
menghidap diabetes jenis 1. Kanak-kanak ini menyatakan:

“... malu la nak cucuk. Kadang-kadang saya pergi belakang kelas nak cucuk 
jarum (mesin glukometer) ni. Mula-mula kawan banyak tanya. Tapi sekarang 
dia orang dah tahu ….”

Beliau juga meluahkan perasaan takut dengan kematian dan bimbang dengan 
masa depannya yang tidak menentu. Beliau berpendapat bahawa kepatuhan 
terhadap rawatan adalah yang terbaik bagi dirinya dan sokongan emosi daripada 
penjaga utama iaitu ibu serta adik-beradik yang lain memberi semangat kepadanya. 
Dapatan kajian ini turut disokong oleh hasil kajian lepas menerangkan bahawa 
menghidap sesuatu penyakit akan mengubah pengalaman remaja terhadap 
rawatan dan limitasi mereka sekaligus memberi pengaruh terhadap persepsi 
hidup, hubungan sosial, matlamat, kepentingan dan keyakinan diri. Malah, tekanan 
menjadikan mereka lebih matang (Santos et al., 2018). 

Cabaran sosial juga merupakan cabaran utama kepada kanak-kanak ini. 
Secara umumnya, kanak-kanak ini boleh bersosialisasi dengan baik bersama dengan 
keluarga nukleus berbanding keluarga luas beliau. Beliau mempunyai beberapa 
rakan karib yang mengetahui mengenai penyakitnya. Namun begitu, kanak-kanak 
ini memilih untuk merahsiakan penyakit yang dialami daripada rakan atau individu 
yang kurang dikenali kerana bimbang akan diejek. Dapatan kajian ini disokong oleh 
kajian lepas apabila kanak-kanak yang menghidap penyakit kronik lebih menghargai 
rakan rapat terutamanya di sekolah dan lebih suka berahsia serta bimbang akan 
diejek (Emiliani, et al, 2011; Beacham & Deatrick, 2015). 

X juga menyatakan bahawa rakan karib di sekolah yang juga tinggal di 
kawasan yang sama telah banyak memberi sokongan kepada beliau;  baik dari 
segi pendidikan, melakukan aktiviti fizikal dan sokongan emosi. Komunikasi yang 
kerap menggunakan aplikasi pesanan ringkas didapati banyak membantu beliau 
dan terdapat kajian yang membuktikan bahawa penggunaan medium ini membantu 
kanak-kanak yang menghidap cystic fibrosis untuk berkomunikasi (Toth, 2016).
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Namun begitu, terdapat juga kajian yang bertentangan dengan hasil kajian 
ini apabila terdapat bukti bahawa kanak-kanak yang menghidap penyakit kronik 
mempunyai kompetensi sosial yang rendah berbanding mereka yang tidak 
mengalami penyakit kronik (Martinez et al., 2011) dan mekanisme penyesuaian 
diri yang lemah akan menyebabkan conduct disorder khususnya kepada kanak-
kanak yang menghidap penyakit cystic fibrosis (So, 2018). Kedua-dua kajian ini 
membuktikan kanak-kanak yang menghidap penyakit kronik mengalami masalah 
untuk bersosialisasi disebabkan penyakit yang mereka alami dan memerlukan 
pendekatan rawatan pakar daripada pelbagai bidang. Lanjutan daripada itu, 
kanak-kanak kajian ini turut mengalami kerisauan akan kehilangan sokongan 
kawan-kawannya disebabkan limitasi fizikal dan masalah kesihatannya. Selain itu, 
kerisauan kanak-kanak ini turut tertumpu pada masa depan seperti persekolahan, 
cita-cita, dan hubungan kekeluargaan. Kanak-kanak ini menganggap keadaan 
kesihatan beliau yang semakin kronik akan menjadi halangan untuk meningkatkan 
kualiti hidup beliau. 

Cabaran keluarga dalam penyesuaian diri
Cabaran keluarga terutamanya dalam penyesuaian diri dibahagikan kepada tiga 
fasa. Pada fasa permulaan, kanak-kanak ini mempunyai rekod default treatment 
dan lewat mendapatkan rawatan. Kelewatan ini berlaku disebabkan keluarga 
kanak-kanak ini tinggal berjauhan daripada hospital utama, bapa perlu melakukan 
pekerjaan di luar kawasan dengan kerap, dan kebergantungan ibu kepada bapa, 
terutamanya keperluan pengangkutan. Pada fasa ini, ibu bapa didapati masih belum 
mengetahui diagnosis kanak-kanak ini dan beranggapan bahawa simptom awal 
adalah kelaziman biasa yang dihadapi seperti kanak-kanak lain. 

Fasa kedua pula berlaku apabila kanak-kanak ini dirujuk dari hospital utama 
ke pusat perubatan tertiari untuk rawatan susulan dan mengetahui diagnosis. 
Ibu bapa yang menyangka kanak-kanak ini adalah seperti kanak-kanak normal 
mula menghadapi kesukaran untuk menerima kenyataan apabila kanak-kanak 
ini didiagnos menghidap penyakit cystic fibrosis. Tambahan pula, mereka tidak 
mempunyai sejarah ahli keluarga yang menghidap penyakit ini atau mempunyai 
pengetahuan asas. Hasil semakan rekod mendapati, kanak-kanak mula menjalani 
rawatan yang berpanjangan di wad setelah dirujuk ke pusat perubatan tertiari. Hal 
ini menyebabkan berlaku kebimbangan keluarga terhadap kos rawatan dan mereka 
telah dirujuk kepada pekerja sosial perubatan untuk intervensi lanjut. 

Fasa ketiga bermula apabila keluarga mula berpindah ke Kuala Lumpur 
disebabkan kekerapan kanak-kanak ini menjalani rawatan di wad. Ibu bapa didapati 
terbeban dengan kos pengangkutan dan penginapan yang perlu ditanggung. Oleh 
yang demikian, mereka telah mengambil keputusan untuk berpindah berhampiran 
dengan pusat perubatan untuk memudahkan proses rawatan disamping dilihat 
dapat menjimatkan kos. Keputusan yang dibuat ini juga telah menyebabkan ibu 
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berhenti bekerja bagi memberi fokus kepada penjagaan pesakit dan menyebabkan 
keluarga ini hilang punca pendapatan tambahan memandangkan bapa menjadi 
penyara tunggal keluarga. 

Penemuan ini adalah serupa seperti kajian lepas iaitu bermula dengan 
kesukaran menguruskan rawatan pada awal diagnosis kemudian kepada fasa 
pelbagai reaksi emosi dan diakhiri dengan fasa penyesuaian keluarga terhadap 
penyakit kronik (Emerson & Bogels, 2017). Perubahan ini telah memberi impak 
terhadap pendapatan bulanan keluarga dan bapa mula dibebani dengan komitmen 
bulanan yang tinggi secara bersendirian. Kos sara hidup di bandar yang jauh lebih 
tinggi menyebabkan peningkatan beban kewangan bapa selain kos rawatan dan kos 
keperluan khas kanak-kanak yang perlu dipenuhi sepanjang hayat. 

Ibu pula menghadapi cabaran untuk menyesuaikan diri sebagai penjaga 
kepada penghidap penyakit kronik apabila beliau sendiri tidak pernah mempunyai 
pengalaman penjagaan. Peranan ibu untuk mengasuh anak-anak yang lain telah 
terganggu dan mengharapkan bantuan keluarga luas untuk memenuhi keperluan 
mengasuh. Perubahan peranan dalam keluarga ini turut berlaku apabila kakak kepada 
kanak-kanak ini mula terasa diabaikan apabila ibu bapa mengalihkan perhatian 
yang lebih kepada adik-beradik mereka yang sakit. Malah, ibu turut bersimpati dan 
bimbang hal tersebut membuatkan mereka sentiasa terpinggir. Ibu kepada kanak-
kanak ini menyatakan:

“... nak buat macam mana....  ‘X’ selalu masuk hospital dengan adik dia ni. 
Kadang-kadang kesian la dekat kakak-kakak dia ni. Kakak-kakak dia ada la 
mengadu pada kak. Sekarang kena minta tolong nenek jaga….”

Namun, pandangan berbeza pula diberikan oleh kakak X apabila beliau mula 
menerima perbezaan tersebut secara perlahan-lahan seiring dengan peningkatan 
usia mereka. Namun begitu, tidak dinafikan mereka mempunyai perasaan terabai 
apabila ibu bapa sukar memberi fokus mengasuh ketika mereka masih kecil.
Terdapat kajian yang membuktikan bahawa keadaan kronik pada kanak-kanak boleh 
memberi kesan negatif yang besar terhadap kesihatan fizikal dan emosi anggota 
keluarga, ibu bapa termasuk dan adik beradik (Vermaes et al., 2012; Quittner et al., 
2014;  Pickles et al., 2020). 

Ibu X juga menyatakan yang beliau mempunyai hubungan yang rapat dengan 
X. Beliau juga menjadi sumber rujukan dan pertanyaan kepada kanak-kanak ini, 
terutamanya daripada aspek pemahaman penyakit dan rawatan. Namun begitu, 
beliau turut mengakui bahawa adalah sukar untuk beliau membina hubungan yang 
rapat seiringan dengan peningkatan umur kanak-kanak ini dan fasa perkembangan 
penyakitnya. Konflik hubungan sebagai ibu dan anak berlaku sekiranya ibu atau 
bapa tidak dapat memenuhi pelbagai kehendak pesakit yang seterusnya mendorong 
kepada perubahan tingkah laku kanak-kanak ini; antaranya merajuk, menangis dan 
tidak mahu bercakap. Memandangkan kanak-kanak ini banyak menghabiskan masa 
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dengan ibu yang merupakan penjaga utama, adalah sukar bagi kanak-kanak ini 
membina hubungan yang rapat dengan bapa dan adik-beradik yang lain.

Perbelanjaan yang tinggi
Setiap penghidap penyakit kronik mempunyai fasa progresif dan lanjutan, yang 
seterusnya akan menyebabkan berlakunya pelbagai perubahan dalam jenis rawatan 
dan keperluan. X didapati kerap dijangkiti pelbagai jenis kuman yang menyebabkan 
beliau memerlukan pelbagai jenis rawatan yang lebih kompleks. Perubahan rawatan 
ini memerlukan kedudukan kewangan yang stabil. Namun begitu, perkara yang 
sebaliknya berlaku kepada keluarga X apabila kemampuan kewangan keluarga mula 
terjejas. Penelitian rekod sosioekonomi keluarga kanak-kanak ini mendapati status 
ekonomi keluarga tidak mempunyai peningkatan dari tahun ke tahun berikutnya.

X juga didapati perlu menjalani ujian makmal yang kerap dan berbeza-beza 
bagi memantau status kesihatan; termasuk organ paru-parunya. Penemuan ini 
adalah bertepatan dengan hasil kajian lepas yang membuktikan bahawa penghidap 
penyakit cystic fibrosis yang kronik memerlukan pelbagai jenis terapi secara 
harian seperti ubat-ubatan, fisioterapi, modifikasi diet dan kebergantungan pada 
penggunaan tambahan enzim pankreas (Elgudin et al., 2004; Quittner et al., 2012). 
Penggunaan perkhidmatan kesihatan adalah tinggi dalam kalangan kanak-kanak 
yang menghidap penyakit kronik (Prunty, 2018). Status pendapatan bapa yang rendah 
didapati telah menghadkan akses kepada proses ini dan menyebabkan kelewatan 
rawatan. Malah, keluarga juga didapati mengalami kesukaran untuk menampung 
keperluan ujian makmal yang kerap dan seringkali merujuk pekerja sosial perubatan 
untuk memohon bantuan kewangan. 

Bapa kanak-kanak ini sedia maklum mengenai cabaran perbelanjaan yang 
tinggi dan cabaran ini bertambah serius apabila adik lelaki kanak-kanak ini turut 
memerlukan rawatan yang sama seperti kanak-kanak ini. Ini adalah sifat semulajadi 
penyakit ini apabila salah seorang ahli keluarga yang mula dijangkiti akan turut 
mengalami jangkitan yang sama dan penghidap yang lebih muda akan mengalami 
kesukaran untuk diubati (Lavie et al., 2014). 

Cabaran perbelanjaan yang tinggi ini turut mengganggu proses merangka 
intervensi rawatan oleh penyedia perkhidmatan dan kelewatan ibu bapa membuat 
keputusan kerana telah dibebani dengan pelbagai jenis keperluan. Antara yang 
dinyatakan oleh ibu X:

“... macam-macam benda nak kene beli. Duit tak banyak….”
“... kene beli lagi. Nantilah saya bincang dengan suami dulu. Saya takda dui …”

Penemuan ini disokong melalui kajian lepas yang membuktikan bahawa 
beban utama dalam penjagaan pesakit kronik meliputi kos rawatan yang mahal, 
pengangkutan untuk rawatan susulan, mengupah penjaga, dan menyesuaikan 

INTERNATIONAL JOURNAL
OF SOCIAL POLICY AND SOCIETY124



diri dengan persekitaran rumah mereka. Kekangan kewangan membawa kepada 
tekanan dan kerisauan kepada mereka (Golics et al., 2013). Justeru itu, cabaran 
yang dialami oleh pihak ibu bapa dan penyedia perkhidmatan kesihatan perlu diberi 
perhatian agar ianya tidak menggugat kualiti hidup kanak-kanak.

Penjagaan yang berterusan
Penghidap penyakit kronik memerlukan penjagaan yang berterusan. Hasil kajian ini 
mendapati, kanak-kanak ini dan adiknya kerap dimasukkan ke wad untuk tempoh 
masa yang panjang. Emosi ibu sebagai penjaga mula terganggu apabila mula 
memahami sifat penyakit ini yang tidak mempunyai peluang untuk sembuh. 

Pada awal diagnosis, ibu mempunyai harapan agar kanak-kanak ini untuk 
sembuh, namun, beliau mula menerima kenyataan bahawa X tidak berpeluang 
untuk sembuh. Sebaliknya, X memerlukan rawatan yang berpanjangan. Beban ini 
pula bertambah apabila adik X turut menghidap penyakit yang sama dan penyakit 
autism. Penemuan ini adalah selari dengan penemuan kajian lepas yang mendapati 
diagnosis, rawatan dan penjagaan berterusan untuk penyakit kronik memberi 
tekanan kepada kanak-kanak, keluarga dan penyedia perkhidmatan kesihatan (Suris 
et al., 2004; Michaud et al., 2004; Simões et al., 2010;  Santos et al., 2018).

Selain itu, ibu X juga mengalami kelesuan disebabkan peranan utamanya. 
Beliau perlu mengharapkan sokongan daripada ahli keluarga luas. Selain itu, proses 
perawatan yang berpanjang telah menyebabkan bapa hilang minat untuk turut terlibat 
dalam pengurusan rawatan pesakit dan mula menarik diri. Pengkaji mendapati, 
faktor kewangan adalah salah satu punca bapa mulai lesu dan beranggapan bahawa 
rawatan X menjadi punca beban yang tinggi terhadapnya dirinya. Antara petikan 
ayat dari bapa:

 “... duit gaji yang ada cukup untuk buat makan minum. Kalau doktor minta 
saya beli itu ini, saya naik risau. Gaji pun tak banyak … nak buat macam mana 
... dah anak ...” 

Penemuan ini juga disokong dengan hasil kajian lepas yang membuktikan 
tekanan yang tinggi dan kelesuan yang konsisten telah dilaporkan oleh ibu bapa 
yang mempunyai anak-anak yang menghidap penyakit kronik (So, 2013; Cousino & 
Hazen, 2013; Emerson & Bogels, 2017). Malah terdapat juga kajian yang membuktikan 
bahawa tidak terdapat perbezaan dari segi  beban perawatan, kesejahteraan, 
kegelisahan atau tekanan yang dirasai oleh ibu bapa (Toledano-Toledano et al., 
2019). Ini membawa pemahaman bahawa kedua-dua ibu bapa mengalami tekanan 
yang serupa di antara satu sama lain.

Cabaran untuk untuk memastikan bapa sentiasa terlibat dalam proses 
rawatan juga menjadi cabaran kepada penyedia perkhidmatan kesihatan. Malah, 
terdapat kajian yang membuktikan bahawa penglibatan bapa dalam penjagaan 
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dan pengurusan keadaan jangka panjang anak mereka memberi impak yang positif 
kepada kesejahteraan kanak-kanak dan kefungsian keluarga (Smith et al., 2015). 

Penyedia perkhidmatan kesihatan telah menggunakan pendekatan 
humanistik dan komunikasi dua hala bagi membuat merangka setiap proses 
rawatan. Pendekatan ini dilakukan bagi memastikan ibu bapa turut terlibat dalam 
menentukan hala tuju rawatan kanak-kanak ini. Pertemuan bersama secara 
bersemuka oleh pelbagai disiplin klinikal dan sokongan klinikal termasuk pekerja 
sosial perubatan dengan ibu bapa dilakukan apabila kanak-kanak ini menjalani 
rawatan susulan. Pendekatan ini mengambil kira kepentingan psikososial kanak-
kanak dan keluarga dalam menentukan hala tuju rawatan. 

Kajian lepas mendapati, mengintegrasi kemahiran ibu bapa dengan 
pengetahuan klinikal dapat meningkatkan persefahaman bersama berkaitan anak 
mereka dan merangka rawatan dan penjagaan yang lebih efektif (Smith et al., 2015). 
Malah, kerumitan penjagaan bagi penyakit kronik adalah diluar kemampuan doktor 
penjagaan primer dan penjagaan telah menjadi tanggungjawab pelbagai disiplin 
(Perrin et al., 2014). 

Selain itu, pendekatan ini membantu penyedia perkhidmatan kesihatan 
membuat rancangan intervensi yang sesuai. Pendekatan ini selari dengan kajian 
terdahulu yang membuktikan bahawa penyedia perkhidmatan kesihatan mempunyai 
jangka masa yang panjang dengan bermulanya diagnosis untuk membantu kanak-
kanak yang menghidap penyakit kronik serta keluarganya untuk fokus pada 
pengurusan dan transisi kepada rawatan dewasa (Beacham & Deatrick et al., 2015).

Risiko keganasan domestik
Kestabilan hubungan dalam keluarga adalah satu keperluan asas kepada pesakit 
kronik dalam kalangan kanak-kanak dan keluarga. Hasil kajian ini mendapati ibu 
mengalami tekanan emosi apabila terdapat keperluan rawatan yang melibatkan 
kos di luar kemampuannya. Perselisihan faham antara ibu bapa berlaku apabila 
ibu memerlukan sokongan berbentuk kewangan daripada bapa. Kekurangan 
pemahaman bapa mengenai kepentingan rawatan telah menyebabkan pertengkaran 
berlaku yang menyebabkan ibu berisiko terdedah dengan keganasan domestik; 
terutamanya fizikal serta verbal. Tekanan emosi dan perasaan takut membuatkan ibu 
mengalami kesukaran untuk memenuhi keperluan tersebut sekali gus melewatkan 
proses rawatan. 

Penemuan ini selari dengan hasil kajian lepas yang mendapati hubungan 
keluarga yang tidak stabil adalah petanda tidak baik terhadap pengurusan penyakit 
kronik (Golics et al., 2013). Malah, kajian lepas membuktikan keseriusan masalah 
keganasan domestik memberi impak terhadap kesihatan mental wanita yang 
mendorong kepada kesakitan kronik (Alhalal et al., 2018), meningkatkan kemurungan 
dan masalah alkohol sebanyak dua kali ganda (National Resource Center on Domestic 
Violence, 2021). 
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Malah, tekanan terhadap ibu bapa memberi kesan kepada penyesuaian 
psikologi kanak-kanak dan mengurangkan kemampuan ibu bapa untuk menguruskan 
keadaan kronik anak mereka (Wood et al., 2015; Emerson & Bogels, 2017). 
Intervensi psikososial dan terapi sokongan dilakukan bersama ibu oleh pekerja 
sosial perubatan banyak membantu ibu yang juga merupakan penjaga utama. Ibu 
beranggapan bahawa kanak-kanak ini dilihat sebagai faktor untuk terus memberi 
komitmen terhadap rawatan.

Walaupun X tidak pernah mengalami keganasan domestik atau penderaan, 
beliau didapati terdedah dengan risiko tersebut. Kanak-kanak yang menghidap 
penyakit kronik, berkeperluan khas, dan mempunyai lebih daripada dua jenis 
penyakit kronik adalah berisiko untuk menjadi golongan paling rentan terhadap 
keganasan domestik (Svensson et al., 2011;  National Center for Injury Prevention 
and Control, 2021). Kanak-kanak yang menghidap penyakit kronik sangat terdedah 
kepada tingkah laku ganas namun tidak semestinya melakukan keganasan terhadap 
pasangannya apabila telah dewasa (Svensson et al., 2011). 

Terdapat beberapa faktor pelindung yang mencegah keganasan domestik 
terhadap kanak-kanak serta ahli keluarga yang tinggal bersama. Antaranya 
kemampuan penjaga untuk menyediakan persekitaran yang selamat, memenuhi 
keperluan asas, berpendidikan, mempunyai jaringan sokongan sosial, mengambil 
berat terhadap anak-anak, penyayang dan sokongan komuniti yang baik (National 
Center for Injury Prevention and Control, 2021). 

Selain itu, faktor pelindung bagi kanak-kanak yang pernah terlibat dengan 
keganasan domestik adalah apabila terdapat jaminan dan sokongan kepada 
perkembangan mereka untuk mempelajari tindak balas emosi serta membentuk 
kemahiran untuk berkomunikasi dengan orang dewasa (Carnevale et al., 2020).

Kesimpulannya, menghidap penyakit kronik didapati memberi kesan terhadap 
hubungan keluarga; terutamanya apabila berlaku konflik antara ibu bapa. Pada masa 
yang sama, keadaan ini boleh menyebabkan kualiti hidup serta rawatan kanak-kanak 
terjejas.

Kebergantungan pada sumber untuk jangka panjang
Pada awal kelahiran X, beliau memerlukan perbelanjaan yang tinggi bagi 
menguruskan keperluan rawatan seperti bayaran rawatan, ujian makmal, peralatan 
perubatan, barangan pakai buang dan sebagainya. Pada peringkat awal, ibu bapa 
X telah menggunakan wang simpanan mereka dan hasil sumbangan keluarga luas 
untuk memenuhi keperluan kanak-kanak ini. 

Walau bagaimanapun, mereka telah dirujuk kepada pekerja sosial perubatan 
kerana kehabisan sumber. Ini bertepatan dengan hasil kajian yang membuktikan 
bahawa kanak-kanak dengan sakit kronik banyak menggunakan sumber dana di 
hospital berbanding dengan pesakit tanpa keadaan kronik (JAMA and Archives 
Journals, 2012). 
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Malah, terdapat kajian yang membuktikan bahawa penghidap cystic fibrosis 
di Perancis menggunakan French Statutory Health Insurance bagi mendapatkan 
rawatan (Chevreul et al., 2015). Keadaan ini juga disokong oleh kajian di Amerika 
Syarikat yang mendapati penghidap penyakit ini amat bergantung sepenuhnya pada 
insurans Medicaid (Hassan et al., 2018). 

Keperluan rawatan yang mencukupi adalah penting kerana kualiti rawatan 
yang baik pada peringkat kanak-kanak boleh meningkatkan pencapaian akademik 
dan prospek kerjaya dalam pada masa yang sama mengurangkan kebergantungan 
setelah dewasa (Wijlaars et al., 2016). Namun begitu, hasil kajian ini mendapati ibu 
bapa pesakit memahami limitasi sumber mereka dan komuniti. Intervensi bersama 
pekerja sosial perubatan telah membantu mereka untuk memperkasakan sumber 
peribadi yang ada dan meneroka sumber yang terdapat dalam komuniti. 

Lanjutan daripada itu, penggunaan kad orang kurang upaya (OKU) telah 
melayakkan X diberi pengecualian kos rawatan di pusat perubatan tertiari dan 
mengurangkan kos pembiayaan rawatan. Namun begitu, pengecualian ini tidak 
termasuk kos-kos peralatan perubatan, ubat-ubatan khas, nutrisi khas, dan 
barangan keperluan pakai buang. Merujuk pada kes ini, keluarga masih perlu 
menanggung keperluan ini sendiri. 

Jika dibandingkan dengan keistimewaan yang diterima, kebergantungan 
kanak-kanak ini terhadap sumber awam masih tinggi memandangkan keluarga 
adalah daripada golongan kurang berkemampuan. Jelaslah bahawa keistimewaan 
ini akan memberi beban kepada penggunaan sumber awam jika rawatan dan 
penjagaan tidak dilaksanakan dengan betul memandangkan penyakit cystic fibrosis 
adalah penyakit memerlukan rawatan yang berpanjangan.

Kesimpulan
Penyakit kronik dalam kalangan kanak-kanak memberi pelbagai cabaran kepada 
mereka dan keluarga. Cabaran  berlaku dalam pelbagai aspek dan mempunyai 
perkaitan dengan status sosioekonomi keluarga. Faktor kewangan adalah salah 
satu punca yang akan menentukan kepatuhan rawatan selain sokongan daripada 
keluarga. Golongan kurang berkemampuan adalah golongan yang rentan terhadap 
ketidakpatuhan rawatan dan menjadikan penyakit kronik menjadi lebih serius.

Selain itu, penyedia perkhidmatan kesihatan perlu peka dengan nilai 
humanistik klien dalam menentukan hala tuju rawatan. Struktur keluarga dan 
kestabilan kewangan yang baik akan membawa kepada kesihatan yang baik. Ini 
membawa kepada persekitaran yang lebih kondusif dan harapan kepada pesakit 
sekeluarga.

Kompetensi pasukan perubatan terhadap pendekatan psikososial dapat 
meningkatkan kepuasan pesakit, kerjasama, pengetahuan dan kesihatan. Kajian ini 
memberi ilustrasi kompleksiti dimensi psikososial telah memberi kesan terhadap 
penjagaan kesihatan kanak-kanak ini. Antara cadangan yang boleh dipertimbangkan 
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adalah dengan mengaplikasikan pendekatan penjagaan berpusat pesakit dan 
keluarga (family and patient centered care) bagi mengurangkan pembaziran sumber 
dan meningkatkan penglibatan keluarga kanak-kanak ini dalam proses membuat 
keputusan dalam rawatan seperti yang telah dilakukan di negara-negara global. 

Namun begitu, kajian lanjut perlu dilakukan bagi menguji kesesuaian 
dan keberkesanan pendekatan ini dilaksanakan di hospital awam di negara ini; 
terutamanya dalam mengendalikan kes penyakit kronik dalam kalangan kanak-
kanak.

Selain itu, pekerja sosial perubatan perlu bersedia untuk mengendalikan kes 
penyakit kronik yang lebih kompleks dan mempertingkatkan kemahiran memahami 
perbezaan budaya, struktur keluarga dan kemampuan kewangan yang berbeza-
beza. 

Walaupun jumlah penghidap penyakit kronik cystic fibrosis masih lagi 
mencatatkan jumlah yang rendah, namun tidak mustahil jumlah ini akan 
meningkatkan pada masa akan datang yang memerlukan intervensi daripada 
pekerja sosial perubatan. Justeru, kualiti hidup kanak-kanak tidak boleh dipandang 
remeh kerana penyakit kronik bukan sahaja boleh menyebabkan gangguan pada 
sistem kekeluargaan tersebut, malah, boleh membebankan sesebuah negara.
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