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案例信息

案例名称 谁的“玻璃心”（儿童心肌病）

案例主要

矛盾点

（3-5 个为宜）

1. 坏消息告知

2. 与青少年或偏大龄儿童沟通

3. 家庭矛盾的调和

4. 摄像、录音等场景的处理

场景背景 门诊

案例角色 4 人 具体角色 接诊医生；患儿本人、母亲、父亲或祖母

分幕情景

概况

（为加强情景完整性、逻辑性，突出矛盾点等，建议分 2-4 幕；请简要概括

各分幕内容）

1. 第一幕：门诊；母亲带小杰前来门诊就诊，就医过程中抽丝剥茧发

现心脏问题并解释沟通、推进检查和住院。

2. 第二幕：门诊；出院后母亲、祖母带小杰前来门诊复诊，进行病情

随访及基因报告的解答。



以下为情景案例内容

一、 SP角色概要（角色人物小传）

（情景角色，描述角色背景及性格特点）

1. SP1：患儿母亲

背景：学历高，既往为新闻行业从业者；产后为全职主妇，负责照顾孩

子和家庭的起居。较为强势的家长形象。平素身体健康。

性格特点：1. 自信、智慧，对于医生对病情的判断存在一定的质疑。2.

较强势，对孩子学习等方面高要求。3.夫妻或婆媳间因意见不一致等情况，

偶有争执。

2. SP2：患儿父亲或祖母等

背景：较为关心孩子，但与孩子的有效沟通时间较少，平素由孩子母亲

全权负责孩子的生活起居、家庭事务等。夫妻或婆媳间因意见不一致等情况，

偶有争执。

性格特点：1. 了解孩子病情后意外、痛苦的心情；2. 知晓孩子疾病源

自母亲基因突变后，指责、夫妻/婆媳矛盾加剧。

3. SP3：患儿本人

背景：初中生，性格偏内向，有自己的想法、但不喜表达，学习成绩中

上。母亲对生活、学习的指导干预较多。平时不喜活动，活动后劳累，近年

来稍有加重。平时偶尔刷短视频。

性格特点：1. 不自信；2.自行网络搜索、刷短视频后，怀疑自己得了

重病，非常焦虑，坐立不安。全程看着母亲或医生。

二、 材料准备（非必填项）

（场景演绎所需要的材料、设备等；非必填项）

1. 心超、心电图、胸片、血常规报告单页

2. 胸片黑色胶片（正常及心脏增大各一）

3. 听诊器、口罩

三、 场景内容（台词剧本）

（分幕书写，可标颜色突出角色重点语句、场景亮点等）

1. 第一幕

1) 场所、背景

儿童医院内科门诊诊室。

（背景）小杰，13 岁男孩，因为近期咳嗽发热，好转后仍感到疲倦、气促

和呼吸困难，被母亲带到医院就诊。经过详细的体格检查，医生发现小杰心音低

钝，结合其症状，医生建议完善心脏彩超检查，家长表示质疑，经过医生的详细

沟通，最终同意了检查。随着检查的完成，心脏彩超结果显示，小杰心脏扩大、

心功能降低，高度怀疑心肌病。为进行进一步的诊断和治疗，医生建议住院进一

步检查。



在交流过程中，母亲表示质疑、不敢相信，反复询问是否夸大了病情、要求

口服药物后期复查，后面与父亲电话交流、最终住院。

2) 人物

接诊医生；小杰；小杰母亲

3) 剧本台词

[系统叫号，母亲携孩子敲门进入]

王医生：您好，我是今天的门诊医生，我姓王。小朋友叫什么名字？今年几

岁啦？

小杰：我…（被妈妈打断）

小杰妈妈：我们叫小杰，今年 14 岁了，马上初二了。

王医生：好的，请问小朋友哪里不舒服来看病的？

小杰妈妈：医生，我孩子发烧咳嗽了 3天，今天热退了，还是有点咳嗽，而

且感觉人很累，总感觉喘不上气，走几步就要歇一会。

王医生：好的，是最近几天出现的吗？还是以前就有？

小杰妈妈：反正这俩天明显一点，哎也不太好说，这小孩子一上补习班就这

样，谁知道是不是不想上学。反正来都来了，查一下也放心。

（对小杰）我跟你讲啊，今天查完没什么，你就好好上课去知道吗！马上都

要中考了，再不抓紧来不及了！

王医生：小杰妈妈别着急。小杰，你平时爱运动吗？

小杰：（看看妈妈）不太喜欢...

小杰妈妈：（打断）他不喜欢运动的，现在么学习忙，也没时间运动，反正

身体素质要差一点。

王医生：好的，让我来给他检查一下。

（检查中）

王医生：根据您描述的症状，如疲倦、气促和呼吸困难，结合我的体格检查，

我发现小杰的心音比较低，小杰需要进一步排除心脏、呼吸等方面的问题。因此，

我建议完善一下血常规、心肌酶谱、胸片及心脏彩超检查。

小杰妈妈：医生，要查这么多吗？我觉得是不是因为感冒没恢复？

王医生：血常规和胸片可以评估小杰肺部感染的情况，心脏彩超是一个无创

的检查，能够清晰显示心脏的结构和功能，而心肌酶谱可以看一下是不是有心肌

损伤。

小杰妈妈：可是医生…（默默打开手机录音，将手机放置于桌上）医生，我

们这些检查一定要做是吗？

王医生：我理解您的想法。情况是这样的，小杰自小运动能力偏差，再加上

近期的症状加重情况，做一些心脏和肺部的检查非常有必要。

小杰妈妈：我孩子之前身体一直很好，能不能先开点药给他吃吃看？我们就

是咳嗽气喘可能感冒了，或者感染肺炎了，血常规和胸片我们愿意查一下，心脏

么就不要看了，等我们咳嗽好了气喘肯定就好了。

王医生：我理解您的担忧，但是我目前发现小杰明显有心音低钝的表现，心

脏还是很重要的器官，我强烈建议先进行详细的检查，明确病因后再制定针对性



的治疗方案。有些心脏问题，在初期的时候症状不明显，感染会症状加重，才会

表现出来，盲目用药可能会对小杰的健康造成更大的风险。

小杰妈妈：学校组织体检过多少次了，医生从来没有说过我们心脏有问题。

王医生：小杰妈妈，您说的学校体检是非常重要的常规筛查，它能发现很多

常见问题，但常规体检项目，比如简单的心肺听诊或基础心电图，对于某些潜在、

特别是早期或结构性的心脏问题，筛查深度是有限的。您提到孩子从小运动能力

偏差，现在感冒好了却还有这么明显的乏力和气促，这恰恰是我们最需要警惕的

“信号”。如果检查结果一切正常，那我们都能彻底放心，您孩子的学习生活也

不会被不必要的担忧影响。万一发现了问题，那我们现在就抓住了最早、最好的

干预时机。

小杰妈妈：哎，行吧，查就查吧，来都来了。

（完成检查，回诊。门诊）心脏彩超及 X线显示心脏明显增大、心功能不全

等。（图片及报告见文末附件）

王医生：小杰妈妈请坐，小杰，护士姐姐带你去外面休息一会/量个血压好

吗。

（小杰离开诊室后）小杰妈妈你好，小杰的心脏彩超结果显示他的心脏扩大，

心功能也明显降低。他这进一步提示我们可能存在心肌病的情况。为了更深入地

了解病因，我建议小杰住院进一步检查，也可能进一步需要基因检查。

小杰妈妈（焦躁）：心脏扩大是什么意思？这个是由什么导致的？我们孩子

从小身体状况还是挺好的，你这么说，蛮吓人的（略有质疑）！

王医生：小杰心脏增大，同时心功能也降低，就好比我们身体的发动机使不

上劲了。导致这个情况的原因比较复杂，但因为心功能下降，随时可能有生命危

险，所以还是要跟您再次说明，建议小杰立即办理住院治疗。

小杰妈妈（质疑、不信任）：我觉得你说的太夸张了，我们孩子从小身体也

是蛮好的，从我的角度来说，我认为你说的有点过头了，孩子只是咳嗽，我想应

该不至于。医生，麻烦你先给我们开一些咳嗽药，咳嗽好转了之后，我们再来复

诊。

王医生：我理解您的想法，指标离正常值相差很大，误差的情况几乎不存在

可能性（可以拿出小杰的片子对照正常的片子/可准备正常儿童片子作为材料），

您看，两个心脏对比之下，小杰的心脏明显大于正常。作为医生，我们的心情和

家属是一样的，不希望任何孩子生病，但是这个情况之下，我们最终要的还是预

防他出现更为不好的情况，并且要积极地去查明原因。另一方面，盲目用药，反

而可能延误病情，甚至让孩子措施最佳的治疗时机。

小杰妈妈：医生，我们全家都没有心脏病啊！这，这不合理啊…

王医生（语气温和而坚定）： 小杰妈妈，我完全理解您的困惑和这种难以

置信的感觉。但孩子心脏的情况，是一个非常客观的检查结果，就像这个片子上

显示的一样。导致这种情况的原因，有一部分确实和明确的家族遗传有关，但也

有很多情况，但也有一部分是其他因素或者本身基因遗传造成的，不一定会在父

母或祖辈身上表现出来。

当前我们现在最需要弄清楚的，恰恰就是“它到底是什么原因引起的”。是

哪种类型？它的脾气怎么样？我们该怎么对付它？住院进行系统检查，就是为了



回答这几个最关键的问题。 只有查清楚了，我们才能知道，这个情况是偶然的、

可逆的，还是需要我们长期管理的。

小杰妈妈：（看着片子，停顿、思考、沉默）医生，我跟孩子爸爸商量一下…

（起身打电话，不可置信、难以接受）

（电话：台词“老张…嗯…嗯，是的，说心脏有问题…嗯，还要再查…要住

院…行吧… 你先别急… 下班了来了再说”）

小杰妈妈：王医生（叹气），那麻烦您给我们办手续吧…（拿到住院单后起

身欲离开）（回身）对了，王医生，麻烦您不要跟孩子说，孩子他比较内向敏感，

我怕他…(欲言又止，叹气)

王医生：好的，我们的目标是一致的，就是给小杰最准确、最安全的治疗方

案。孩子大了，我明白，我们都会注意的，您放心，我们好好治疗，积极检查。

2. 第二幕

1) 场所、背景

儿童医院心内科门诊诊室。

（背景）自上次收住院治疗已一月余，住院期间经积极的强心利尿等治疗，

病情暂稳定，各项症状好转。小杰已于 10 天前好转顺利出院。今日妈妈和奶奶

一起陪同孩子前来王医生门诊复查，同时，住院期间完善的基因检测报告已出，

基因检测报告提示小杰存在扩张型心肌病基因突变，突变源自母亲（家属均暂未

知情）。

2) 人物

接诊医生；小杰、小杰母亲、小杰祖母或父亲

3) 剧本台词

小杰妈妈：医生您好，我们今天来复查了！基因报告也出来了，您帮我们看

看。

王医生：好的。小杰，你最近感觉怎么样，还有不舒服吗，在家有没有好好

休息？

小杰：医生，我感觉好多了，就是…（妈妈打断）

小杰妈妈：他蛮好的，真是谢谢你们，现在他紧张的不得了，都不敢下床！

王医生：小杰，你自己觉得怎么样？

小杰：医生，我现在不累了，也没有咳嗽。医生，就是…，就是我想问一下，

我这个病是不是很严重？我能活到几岁？

王医生：…（自行表达）

小杰：我在网上查了，网上说这个是不治之症…

小杰妈妈：（轻拍孩子肩膀欲打断）你这孩子，瞎说什么呢，一天到晚刷手

机，马上要给你没收了。



王医生：…（自行表达）

小杰奶奶：哎，你这孩子，天天胡思乱想，现在医生说了，你放心了吧。也

可以下来活动活动的，知道吗，不要天天躺着不动机。

小杰妈妈：对了，医生，昨天基因报告出来了，您帮我们看看。我感觉，这

个也看不懂，是不是有问题。

王医生：好的我来看看。小杰，今天血压量了吗？去找护士台阿姨量血压吧。

王医生：小杰携带了心肌病突变基因，也就是他这个情况的病因，是由于基

因基因突变引起的。

小杰奶奶：基因突变？医生，基因突变是什么意思？哎呀，我着急的不得了，

那个 DouYin 上天天跳出来，什么遗传毛病、治不好，吓死我个老太婆了，天天

睡不着觉啊！

王医生：（安抚家属）奶奶，来我们都坐下，DY 可以看但也不能多看，信

息太多，作为家属、不一定有专业的能力去辨别真假，反而吓到了自己，你看，

小杰也是，天天刷手机也不是好事。疾病这块，确实，小杰目前的情况，也就是

疾病的根源，它是属于遗传病…

小杰奶奶：医生，我们两家都没有这个病的，不太可能吧？（转头问小杰母

亲）你家是没有的吧？我们一大家子，身体都蛮好的，没有心脏毛病的！

王医生：是这样，有些基因突变不一定在每个人身上都会发病，小杰的这个

突变是一个线粒体突变，常常女性携带或者症状不重，男孩子身上发病的情况较

多。

小杰妈妈（怀疑）：医生，你是说我遗传给了小杰吗，是我的基因有问题？

但是，但是每年体检，我做的项目都挺仔细的，心电图每次都查的。

（奶奶看看妈妈、看看医生）

王医生：是的，小杰的突变遗传自您。线粒体突变有个特点，就是可能在女

性身上不发病，也可能症状比较轻；另外，小杰妈妈，考虑到这个情况，我们还

需要您也做一下心脏方面更详细的检查，比如说心超、心肌酶谱等等，有助于我

们更好的判断，当然也是为了给你做好更仔细的监测。

奶奶：有没有弄错啊，怎么会这样。（对着小杰母亲）你你你，让我说什么

好！！！我的宝贝大孙子（叹气、心疼）。

小杰妈妈：怎么会这样！那我们小杰情况严重吗？

王医生：相信住院期间以及在家休养的这一段时间来，你们也查了一些资料。

这种基因突变的心肌病，是一种罕见病，你们是孩子的监护人，而我作为医生，

也务必把疾病的真实情况告知你们。

小杰妈妈、奶奶：（盯着医生、频繁点头）医生你说，我们听着（抹眼泪）



王医生：就像我刚刚说的，小杰的情况在于线粒体出了问题。线粒体是我们

身体的功能器官，就好比每天吃的大米饭。所以它是我们心脏启动的重要一环、

甚至是基础。大米饭量不够了，我们心脏这个发动机就跑不动了，所以他逐渐的

出现没力气、状态很差等等情况。线粒体心肌病治疗效果每个人差异很大，需要

长期坚持吃药、长期随访。有些小朋友恢复的还比较满以，可以维持很多很多年，

也可以基本接近正常的生活；但是不得不说，也有小部分孩子在后期情况越来越

差、甚至需要心脏移植…

奶奶：（奶奶指着小杰母亲，伤心的哭）你。你。你！哎…真是造孽啊，造

孽啊，都是你害了他！

小杰妈妈：妈（哭）我也不知道啊，我恨不得这个病得在我身上啊，我们就

这一个孩子，医生怎么办！

奶奶：我儿子、我儿子，哎，真的是，真的是怎么会找了你。（打电话给爸

爸）“我跟你说啊，基因结果出来了，小杰是遗传的毛病呀，都是他妈遗传的，

怎么办怎么办啊。我的大孙子啊…”

王医生：小杰妈妈和小杰奶奶，你们请先别激动。首先我们要知道，遗传性

疾病并不是就是谁的错，我相信如果家人知道有这样的情况，一定不希望把疾病

带给孩子。我会尽我所能为小杰制定最合适的治疗方案，并提供必要的帮助和支

持。孩子已经大了，他是个很敏感和乖巧的孩子，我们作为家长也要尽最大的努

力，一定要多鼓励、多支持，为小杰创造一个良好温馨的家庭环境。

小杰妈妈：医生，我们一定积极配合治疗，我一定好好听你的，不管花多少

钱，医生，你给我们用最贵的药、最好的药、进口药。

小杰奶奶：这样的病，这个是先天的毛病，怎么治啊！

王医生：请不要自责，遗传性疾病并不是你能控制的，基因问题并不是无解

的。现代医学已经取得了很多进展，我们可以根据具体情况制定个性化的治疗方

案。

小杰妈妈：医生，我真的很自责，如果我没有遗传这个病给小杰，他就不会

受这么多苦了。我该怎么办才好啊？

王医生（安抚情绪）：药物不在于贵或者便宜，我们要制定好最适合他的方

案。线粒体心肌病的可以调整患者的饮食，增加一些特殊营养物质的摄入，同时

用药物改善心肌能量代谢、缓解病情，虽然目前还没有特效的治愈方法，但是我

们也要有信心，最近几年，基因治疗手段发展的非常快，我们要更长远的去看待

这个病。

小杰妈妈：那治疗风险大吗？会不会有生命危险啊？我听说心脏病的药都很

毒，一个不慎就心脏反而严重了。孩子还要吃这么多药，我看着都心疼…



王医生：从疾病的角度来说，这些药物和治疗都是必要的，也是为了更好的

孩子心脏的情况。当然任何的治疗都存在一定的风险，但我们会根据小杰的具体

情况，选择合适的方案，原则一定是受益大于风险，最根本的一定是尽力保护好

他的心脏和身体。

妈妈、奶奶（抹眼泪）：谢谢您，医生。我们会全力配合治疗的。

王医生：不客气，这是我们的职责。我也希望你们能够放宽心态，相信科学

的力量。基因问题并不是无法逾越的鸿沟，随着医学的发展，一定会有越来越多

的方法。

小杰妈妈：好的，谢谢您。

王医生：遗传性疾病并不是某个人的责任，而是整个家庭需要共同面对的挑

战。请你们团结一致，家庭氛围也很重要，有些心肌病的孩子，病情好转了，孩

子却抑郁了。一定要齐心协力，积极向上的看待已经发生的问题。我们要相信，

未来会越来越好的！

【尾声】

经过医生的耐心调解，奶奶也逐渐放下了心中的顾虑和埋怨，一家人也意识

到团结一致才是对小杰最大的支持。

随后，医生引导小杰和家人继续来到心脏随访/康复门诊，由门诊的医生及

护士再次详细地梳理了生活、运动、饮食、疾病情况记录办法、关注心理健康等

注意事项，对于医保政策、慢病管理政策等也做了解答。强调积极向上、不惧怕、

不退缩、遵医嘱管理是关键的关键，随着今日门诊的结束，小杰、母亲和奶奶也

对这个病有了更多的认识和底气！



【提示】

剧本编写完毕后，请注意再次确认各案例矛盾点是否已在对话中体现。

四、 附件

（场景所需的材料、报告等，如血检报告、影像学报告等）

（心脏彩超检查结果显示：心脏扩大，心功能降低，胸片：心影增大。心肌

酶谱正常。）

1. 血常规

2. 心肌酶谱

3. 胸片



4. 心脏超声

5. 基因检测报告（部分）


