
女儿患罕见病后
一个普通家庭的抗争
让罕见被“看见”，专家呼吁给予罕见病患者更多关爱
株洲晚报融媒体记者/杨凌凌 实习生/肖雨娟 通讯员/阳婷婷
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女大学生刚毕业患罕见病

冒充贷款平台话务员诈骗
5人获刑

本报讯（株洲晚报融媒体记者/
贺天鸿 通讯员/黄怡康）近日，醴陵
法院宣判一起电信诈骗案，被告人张
某通过远程视频连线参与宣判，其余
4名被告人到庭。宣判邀请了人大代
表、政协委员和在校大学生旁听。

去年 2 月至 3 月，被告人张某在
明知罗某等人系诈骗团伙的情况下
接受雇佣，在罗某家中以冒充“蚂蚁
金服”“度小满”“京东”等贷款平台员
工身份的方式，以提供贷款服务的名
义诱骗客户添加罗某的上线提供的
微信号，上线再以申请贷款需要缴纳
会员费等方式诱骗被害人，客户添加
微信后张某便可获得提成。这期间，
张某非法获利约4000元。

去年5月至11月，被告人张某单
独成立工作室，以每单 15 元至 25 元
的提成先后招聘了被告人周某、杨某
等4人及刘某为“话务员”，组织他们
以上述方式诱骗被害人添加诈骗团
伙的微信和支付宝账号。期间，张某
拨打诈骗电话 5000 人次以上，违法
所得68210元。杨某等4人均拨打诈
骗电话500人次以上，违法所得共计
41790元。

法院审理认为，张某等 5 人以非
法占有为目的，冒充网络贷款平台工
作人员，以帮助办理贷款为由，利用
拨打电话对不特定多数人实施诈骗，
其行为已构成诈骗罪。张某为主犯，
被判处有期徒刑五年六个月，并处罚
金五万元，周某等4人被判处有期徒
刑十一个月至七个月不等的刑罚，并
处一万元至二千元不等的罚金。

▲袁璐与父亲在医院走廊。记者/杨凌凌 摄

罕见病群体跟每个人都息息相关

2月的最后一天是“国际罕见病日”，据专家的不完全统计，中国的罕见
病患者可能有两千万。

2008年，袁璐被查出患了恶性嗜络细胞瘤。这是一种很罕见病，每一百
万人口中只有1～4个病例。一家人幸福无比的生活，瞬间被打破。为了让
生命延续，她一家人用微弱的力量与病魔艰难抗争了14年，抒写了一段生命
的奇迹。

去年 5 月，株洲市三三一
医院第六党支部组织开展“为
民办实事”活动，党支部在了
解到袁璐一家人的故事后，决
定对袁璐提供爱心医疗帮助，
免除了袁璐的针灸治疗费用。

“现在我们采取针灸疗
法，效果挺不错的，一般的肿
瘤患者体重都会下降，但是自
从袁璐去年入院起，体重已经
增长了10斤左右，入院时只能
吃流食，现在已经能正常吃饭
了。”易建良医生说，袁璐的病
情好转离不开三个方面，一是
袁璐自己不放弃，坚强。二是
袁璐父母精心照料，心态好。
三是中医针灸治疗范围广，整

体效果好。
“希望社会各界能够持续

关注罕见病这个社会议题，能
够意识到罕见病群体实际上
跟每个人都息息相关，它是一
种灾难性的疾病，我们需要更
多的社会力量，帮助罕见病家
庭度过这个灾难性疾病所带
来的沉重打击。”易建良说。

这也是袁璐的心声。
袁璐在论坛帖子里更新：

“我在盼着自己好起来，我知
道这次挑战很大，自己心里也
没底，但我仍然要试一试。虽
然我颓废，抱怨，退缩了几天，
但我现在振作起来了。”

2月28日，记者在株洲市三三
一医院脊柱外科病房内见到了袁
璐。“我们就是普通的工薪家庭，女
儿得了重病，我感觉天快塌下来
了。但我知道，这个时候更应该鼓
励她，支持她。”袁璐的爸爸说。

化悲伤为力量。从 2014 年
起，袁璐开始在天涯论坛发帖分享
她的治病旅程，认识了很多网友和
具有相同患病经历的病友。在她
低落时，网友们纷纷回帖给她鼓
励。袁璐的帖子下有很多人隔一
年来问候：“楼主，你还好吗？”袁璐
会回“谢谢你挂念，今年我还活
着”。

为筹药费，袁璐的父母把房子
卖了，一家人搬到董家塅街道奶奶
家30多平的老房子里。

袁璐截瘫后只能坐轮椅出行，
好心人送了一辆旧面包车给袁璐
的爸爸用，袁璐的爸爸就将车后座
改造成一张小床，方便接送女儿看
病。

肿瘤转移的9年间，袁璐的父
母甚至没有睡过一个整觉，一个小
时需要帮袁璐翻一次身，接一次
尿，袁璐爸爸负责上半夜，袁璐妈
妈负责下半夜。在袁璐感到悲伤
难过时，妈妈总是像小时候一样抱
着袁璐，告诉她：“世界以痛吻我，
而我报之以歌。”

得益于父母精心的照顾，十年
患病卧床，袁璐从未长过褥疮。“她这
个病能支持到今天，算是一个医学奇
迹。”昨日，株洲市三三一医院脊柱外
科主治医生易建良说。

父母忍住悲伤给女儿勇气

袁璐今年 39 岁，大学毕业后
在广东一家外贸公司工作。2008
年，她在腹部摸到一个肿块，经医
院检查，被确诊为恶性嗜络细胞
瘤。

这是一种很罕见的肿瘤，发病
率很低，每一百万人口中只有1～
4 个病例。这种病的诱因目前尚
未可知。

得病后，袁璐返回湖南，在湘
雅医院做了肿瘤切除手术。

2013 年，袁璐的癌细胞发生
骨转移和脑转移。幸运的是，在北
京协和医院，她遇到了国内相关领
域的权威医生曾正陪，在专家的建
议下，她接受了放疗。她开始掉头
发及各种后遗症，最瘦的时候，只
有66斤。

2014 年 11 月，袁璐脑袋里的
肿瘤入侵视神经和听觉神经，她的
左耳丧失听力，右耳需要佩戴助听
器，胸部以下丧失知觉。

已婚“渣男”套路深
单身女被骗11万

本报讯（株洲晚报融媒体记者/
沈全华 通讯员/魏天宇）自以为遇到

“真命天子”，没想到对方竟是一个已
婚“渣男”。近日，芦淞公安分局传来
消息称，该男子因涉嫌诈骗罪已被刑
事拘留。

滕女士早年离异，近年来在芦淞
市场群打工。2020年1月，单身的她
通过某交友软件认识了一名单身男
子，两人互相聊家常、感情逐渐升
温。在网上，该男子对滕女士嘘寒问
暖；在线下，两人见面发生了关系。

一年多时间内，该男子多次以家
人生病、做生意周转等名义向滕女士
借钱。见对方“有情有义”，滕女士分
80多笔转给该男子11万余元。

到了还款时间，该男子总找理由
推脱，最后玩起失联。滕女士遂向警
方报案，芦淞公安分局建宁派出所民
警调查发现，男子姓刘，醴陵人。随
后，芦淞警方将刘某抓获。

经查，刘某根本不是单身汉，不
仅结婚了，还育有一子。借滕女士的
钱财，已挥霍一空。

泉塘湾小区打破“恶性循环”
小区环境换新颜
九成住户主动缴物业费

本报讯（株洲晚报融媒体记者/
何春林 邱鹏）“@网格员，小区灯泡坏
了，可以帮忙修一下吗？”“@网格员，
污水管道又堵了，可以喊人来疏通
吗？”……一年多前，石峰区泉塘湾小
区居民为居住环境烦恼不已，社区网
格员也被“折腾得没脾气”。

如今，该小区旧貌换新颜，物业费
收缴率超九成。2月28日，小区业主、
沿街商铺主和网格员一起，将三面锦
旗送到小区物业服务中心。这期间发
生了什么事？

业主与老物业矛盾多
小区管理陷“恶性循环”

泉塘湾小区有11栋楼房，900户，
3000 余人。小区建成使用已有 14
年，由于管理不善、门禁、电梯等基础
设施故障频频，停车混乱，下水道经常
被堵塞溢脏水，原先物业公司没有及
时解决。久而久之，住户也不愿缴纳
物业费。

“小区原物业和业主矛盾重重，小
区管理陷入了恶性循环。”泉塘湾社区
网格员宋柳说，为破解该难题，街道、
社区指导小区成立了新的业主委员
会，并公开聘请新物业公司。新物业
公司想入场，除了日常清洁维护、故障
修理外，还须解决历史遗留问题。

新物业提升服务质量
物业费收缴率得到提高

2020 年 1 月份，经过业委会和业
主考核选拔，株洲凯馨物业公司正式
到该小区“上岗”。

由于多方面原因，9 栋、10 栋、11
栋的低层住户家里的厨房、厕所的下
水管道经常堵塞溢水。对此问题，该
公司主动与社区、饭店协调，垫资2万
余元，相关饭店出资1万元，对小区污
水管道进行彻底改造。经过一段时间
运营后，小区污水管道堵塞溢水事件
没有出现。

该公司还更换了小区大门和单元
门禁系统，在每个单元及电梯内安装
高清摄像头；升级优化车辆识别系统
和道闸，小区实现人车分流。

“小区干净舒适了，安全隐患也消
除了，这就是我们想要的和谐小区。”当
天送锦旗现场，多位业主异口同声道。

“我们努力服务了，业主看在眼里，
记在心里，自然就会认可。”该公司负责
人说，垫资入驻小区一年多以来，很高
兴带来这么多变化。目前，该小区住户
主动缴纳物业费的住户超过了90%。
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商品房有没有达到交付标准？
壹品熙园小区 5 栋、11 栋的

商品房为精装修房。业主与开发
商签订的《商品房买卖合同（预
售）》中约定，商品房交付时要符合
已取得建设工程竣工验收报告，并
经过相关部门联合验收合格。

但在最初交房时，有业主发
现存在违规交房问题。

业主从开发商处找到的《单
位（子单位）工程质量竣工验收记
录》显示，建设单位、监理单位、施

工单位、设计单位、勘察单位的综
合验收结论为“合格”。但落款处
的联合验收时间为今年1月11日，
晚于《收房通知书》上的收房时间。

多名业主反映，小区绿化情
况、公共配套设施与宣传相差甚
远，现房与样板房的差距明显，房
屋装修存在以次充好等问题，要
求整改后再交付。

“要先验房，才能收房。”业主
杨先生称，如果没有整改到位，将
要求开发商继续整改。

业主要求先验房 开发商“躲猫猫”
事发壹品熙园小区，部分业主不满“被动收房”

本报讯（株洲晚报融媒体记者/
刘平）3月1日，天元区壹品熙园小
区 5 栋、11 栋的部分业主反映，他
们前往小区验房，却吃了“闭门
羹”。当天，壹品熙园接待中心大
门紧闭、上锁，开发商跟业主们玩
起了“躲猫猫”。

燃气使用的“末梢”是千家万户，
这“最后一米”的安全落实起来最难，
也容易被忽视。近日，记者跟随督导
组一起探访燃气使用的“最后一米”。

在天元区嵩山街道圆方路一家
夜宵店，消防监督员发现，该店的天
然气与灶具相连的软管采用塑料软
管，并非国家规定的燃气专用金属软
管。此外，店内的两个灭火器，有1个
已过期，灭火器的手柄上落满灰尘。

针对检查中发现的问题，消防监
督员当场提出针对性指导建议，并要
求该场所负责人严格落实消防安全
主体责任，加强消防设施维护保养。

“哪里不对，我们就整改哪里。”
面对检查，夜宵店老板没有推诿责
任，而是虚心接受。“我们常在社交平
台上看到火灾事故，这太吓人了，干
了10多年餐饮，哪天店里一起火，自
家店受损不说，还要牵连人家。”

商品房满足“交付条件”？

“要求先验房，但不给开门。”
黄女士是 11 栋 102 室业主。去年
12 月 15 日，她收到株洲万维置业
有限公司的《收房通知书》，被告知
房屋已达到交付标准，2021 年 12
月30日正式收房。若没有按规定
日期前来收房，从通知办理房屋交
接手续之日起，视为房屋已经交
付，并计算物业服务管理费用。

收房时，一些业主认为收房流
程不合理，商品房在设计及装修方
面存在缺陷，没有达到交付标准。
不少业主拒绝收房。

今年 1 月 16 日，11 栋 48 名业
主联名给开发商发《拒收函》，列出
了拒收理由。

1 月 29 日，开发商针对《拒收
函》作出回复，称房屋交付符合合
同约定，业主拒收房屋的行为与合
同约定不符，逾期收房的法律责任
和后果由业主自行承担。

3 月 1 日上午，业主们前往壹
品熙园小区验房。记者跟随他们
来到壹品熙园接待中心，但接待中
心大门紧闭，并上锁。

在业主们被挡在门外的时候，
有快递员给接待中心送来快递，放
在门口。不久，一名接待中心工作
人员赶到门口取快递。

记者表明来意，要求帮忙联系开
发商负责人。工作人员称，接待中心
放假，没有负责人联系电话，并直言：

“关门就是为了防止你们（业主）。”

北京市隆安（株洲）律师事务
所律师周灿辉介绍，“先验房，后
交房”有法可依。

《商品房销售管理办法》第
30 条规定：房地产开发企业应当
按照合同约定，将符合交付使用
条件的商品房按期交付给买受
人。未能按期交付的，房地产开

发企业应当承担违约责任。
《消费者权益保护法》第 8 条

规定：“消费者享有知悉其购买、使
用的商品或者接受的服务的真实
情况的权利”。不通过验房，买受
人的知情权无从保障，“先收房，后
验房”属于霸王条款，会侵害购房
者对所购商品房的知情权。

收房本是高兴事，却遭遇烦心事。壹品熙园小区部分业主的感受并非个案。
众多周知，房地产市场上大部分开发商延续“先缴费、再签约、后看房”的交付模式，“重交付效率、

轻业主感受”早已是普遍现象。
他山之石，可以攻玉。笔者认为，山东济南等城市推“先验房后交房”的住宅交付模式打破了以

往“买了房子看不见，缴费才能领钥匙”的做法，解决了“业主被动收房”“质量缺陷处置难”“交付即维
权”等弊端，维护了购房者的正当权益。 （沈勇跃）

▲3月1日，多名业主在壹品熙园接待中心吃了“闭门羹”。 记者/刘平 摄

业主要求开发商整改到位

律师：“先验房，后交房”有法可依

谁来破解“被动收房”难题？短评

燃气安全“最后一米”，容不得半点含糊

督促整改隐患1561处 行政处罚47家

据悉，集中整治行动以来，
市消安委就广冶大厦重大火灾
隐患整治和省委消防安全工作
专项督查株洲交办的问题涉及
的 14 家单位分别下发了督办
函。此外，多个部门建立健全
协调联动机制，组织开展联合
执法行动20余次，形成了共管
共治的良好氛围。

截 至 目 前 ，共 检 查 单 位
1387 家，督促整改隐患 1561
处，行政处罚 47 家，挂牌督办
重大火灾隐患10家，全力遏制
火灾高发势头。

本报讯（株洲晚报融媒体记者/
马文章 通讯员/杨洋）近期，全国各
地火灾发生频繁，消防安全存在诸
多隐患，我市消防部门联合组织应

急、卫健、民政、住建等部门组成 5
个督导组开展专项行动，全面排查
整治辖区火灾隐患。

发现问题当场做指导建议

督促整改隐患
1561处


