
MR. DEPUTY CHAIRMAN: The following hon. Members associated themselves with 
the matter raised by Shrimati Rajani Ashokrao Patil:  Shrimati Jebi Mather Hisham 
(Kerala), Shri Neeraj Dangi (Rajasthan), Shri M. Shanmugam (Tamil Nadu), Shri 
Sant Balbir Singh (Punjab), Dr. Amar Patnaik (Odisha), Dr. Fauzia Khan 
(Maharashtra), Dr. Sasmit Patra (Odisha), Shrimati Vandana Chavan 
(Maharashtra), Shri Abir Ranjan Biswas (West Bengal), Dr. Santanu Sen (West 
Bengal), Dr. V. Sivadasan (Kerala), Dr. John Brittas (Kerala) and Shri Sujeet Kumar 
(Odisha).  

जो माननीय सदÎय िकसी issue से अपने आपको सÇबǉ करना चाहते हȅ, व ेअपने नाम 
की slip सीधे यहा ंपर भेज दȂ।  Ǜी राकेश िसन्हा। 

Demand to establish a Museum in the memory of the foreign nationals for their 
contribution in the struggle for Indian independence 

Ǜी राकेश िसन्हा (नामिनदȃिशत): उपसभापित महोदय, अभी हमने अमृत महोत्सव मनाया। उस 
अमृत महोत्सव का िकतना Ģभाव पड़ा, हमारे इितहास की समझ, इितहास की जानकारी और 
इितहास का फलक, इन तीनȗ का िवÎतार हुआ। जो इितहास सीिमत दायरे मȂ िलखा गया था, 
सीिमत घटनाओं और सीिमत नायकȗ के ǎारा बताया जाता था, उसका फलक बढ़ा है। इसके िलए 
मȅ माननीय Ģधान मंतर्ी Ǜी नरेन्दर् मोदी जी के इस ऐितहािसक कदम के िलए उन्हȂ धन्यवाद देता 
हंू। मȅ एक उदाहरण देता हंू, मȅ एक सासंद के नाते इस अमृत महोत्सव मȂ दो ऐसे लोगȗ को ढंूढ़ 
पाया, िजनका जन्म अपने िपता की शहादत के बाद हुआ था। उसमȂ एक वधार् के अरिंवद माÊपे, 
िजनके िपता गोिंवद माÊपे 1942 मȂ शहीद हुए थे। दूसरे, बेगुसराय के मेघौल िनवासी  शहीद 
कुमार, िजनके िपता राधा Ģसाद िंसह 1942 मȂ शहीद हुए थे। इसी सदंभर् मȂ मȅ यह कहना चाहता हंू 
िक भारत का Îवतंतर्ता आंदोलन िसफर्  राजनैितक-आिर्थक उǈेÌय से और राजनैितक-आिर्थक 
कारणȗ से तथा यह राजनैितक-आिर्थक कुलीनȗ के ǎारा नहीं था, इसमȂ एक साÎंकृितक चेतना 
थी, िजस साÎंकृितक चेतना ने दुिनया भर के लोगȗ को आकिर्षत िकया। उसके कुछ नाम हȅ, कुछ 
िवदेशी नागिरक हȅ, जैसे  Madeleine Slade थी, िजनको महात्मा गाधंी ने मीरा बेन कहा और 
उनको एक आध्याित्मक नाम िदया। उन्हȗने Îवतंतर्ता आंदोलन मȂ एक बड़ी भिूमका िनभाई थी। व े
1942 और 1944  मȂ जेल मȂ रहीं। इनके अितिरƪ कैथरीन हेÊमेन भी थीं। इन्हȗने एक लबें समय 
तक Îवतंतर्ता आंदोलन मȂ अपना योगदान िदया। हम इन्हȂ 'सरला देवी'  के नाम से जानते हȅ। हम 
बी.जी. हॉिर्नमेन के बारे मȂ जानते हȅ िक व ेएक बड़े पतर्कार थे। उन्हȗने जिलयावँाला बाग काडं 
उजागर िकया था। महोदय, 1913 मȂ जब 'बॉÇबे कर्ॉिनकल' शुरू हुआ था, तब वे उसके सपंादक 
बने थे। 1911 मȂ, जब बगंाल के यिूनिफकेशन का आंदोलन चला था, तब वे सड़कȗ पर िĤिटश 
साĦाज्यवाद के िखलाफ खड़े हुए थे। इसी तरह से सी.एफ. एंडर्यज़ू, िजन्हȂ हम 'दीनबधुं' के नाम 
से जानते हȅ, महात्मा गाधँी जी ने उन्हȂ दीनबधुं कहा था, उन्हȗने देश के शोिषतȗ और गरीबȗ के 
िलए बड़ा काम िकया था और िĤिटश साĦाज्यवाद के आिर्थक शोषण के िखलाफ  एक बड़ा 
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अिभयान चलाया था। महोदय, हमारे पास एक अमेिरकन नागिरक भी थे - सैमुअल Îटोक्स, िजन्हȂ  
हम 'सत्यानंद जी' के नाम से जानते हȅ।  

महोदय, भारत की साÎंकृितक चेतना ने इन सभी को िसफर्  राजनीितक आंदोलन का ही 
िहÎसा नहीं बनने िदया, बिÊक व ेभारतीय सÎंकृित, िवरासत और इितहास से भी जुड़ गए थे। 
उन्हȗने भारत माता को अपनी मा ँके रूप मȂ Îवीकार िकया।  

महोदय, इन्हीं मȂ एक और नाम मागर्रेट एिलजाबेथ नोबल का आता है, िजन्हȂ हम 'िसÎटर 
िनवेिदता' के नाम से जानते हȅ। उन्हȗने भी अपने आपको भारत की आध्याित्मक चेतना से जोड़ते 
हुए भारतीयȗ मȂ आध्याित्मक चेतना के सूचकाकं को बढ़ाने का काम िकया था। वे Îवामी िववेकानंद 
जी की िशÍया थीं। इसी Ģकार से एक और नाम है - मीरा अÊफȗस, िजन्हȂ हम 'मदर' के नाम से 
जानते हȅ। मेरा सरकार से िनवेदन है िक ऐसे िवदेशी नागिरकȗ ǎारा िदए गए योगदान पर ध्यान 
िदया जाए।  

माननीय उपसभापित जी, आपने मुझे अपनी बात रखने का अवसर िदया है, इसके िलए 
आपका बहुत-बहुत धन्यवाद।  

Ǜी उपसभापित: राकेश िसन्हा जी, आपका बहुत-बहुत धन्यवाद। The following hon. 
Members associated themselves with the matter raised by the hon. Member, Shri 
Rakesh Sinha:  Shri Sujeet Kumar (Odisha), Dr. Sasmit Patra (Odisha), Shri Deepak 
Prakash (Jharkhand), Shri Kanakamedala Ravindra Kumar (Andhra Pradesh), Shri 
Jawhar Sircar (West Bengal), Shri Dhananjay Bhimrao Mahadik (Maharashtra), Dr. 
Santanu Sen (West Bengal), Shri Sandosh Kumar P (Kerala), Dr. Amar Patnaik 
(Odisha), Shri Abir Ranjan Biswas (West Bengal) and Shri Maharaja Sanajaoba 
Leishemba (Manipur). 

Now, Shri Kartikeya Sharma. Strengthening of ecosystem for diagnosis, 
treatment and rehabilitation of patients suffering from rare and genetic disorder.  

Strengthening of ecosystem for diagnosis, treatment and rehabilitation of patients 
suffering from rare and genetic disorders 

SHRI KARTIKEYA SHARMA (Haryana): Thank you, Deputy Chairman, Sir, for 
allowing me to raise this very important issue of public importance.  India is a large 
country with over 140 crore population. As a result, the number of cases of rare and 
genetic disorders is also huge. As per Government estimates, about 7.2 crore to 9.6 
crore Indians suffer from 6,000 different rare or genetic diseases in the country. These 
include diseases like Sickle Cell Anemia, Spinal Muscular Atrophy, Down Syndrome 
and Cystic Fibrosis, etc.  The field of rare diseases is complex and heterogeneous. 
The landscape of rare diseases is constantly changing, as there are new rare diseases 
and conditions being identified and reported regularly in medical literature. 
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