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Tylki Szymańska Anna, MD, PhD, Professor 

Instytut „Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka”, Warszawa, Polska 

Podziękowanie za udział konferencji 

    
A. Tylki Szymańska, MD, PhD 

W dniu 2013-07-05, 7:50, Anna Tylki Szymańska pisze:  

Pani Tereso, Justyno,Pani Tereso, Justyno,Pani Tereso, Justyno,Pani Tereso, Justyno,    

SSSSzanowni Kozanowni Kozanowni Kozanowni Koledzy z Komitetu Naukowego,ledzy z Komitetu Naukowego,ledzy z Komitetu Naukowego,ledzy z Komitetu Naukowego,    

DDDDrogie Panie z Komitetu Organizacyjnegorogie Panie z Komitetu Organizacyjnegorogie Panie z Komitetu Organizacyjnegorogie Panie z Komitetu Organizacyjnego 

GRATIAS OMNIBUS VOBIS  - dziękuję Wam wszystkim za pracę, zaangażowanie i 

entuzjazm w zorganizowaniu tegorocznej konferencji w Spale, która jak wieść niesie po 

świecie, okazała się autentycznym sukcesem. 

To nasze spotkanie było przykładem szczerego dzielenia się wiedzą, doświadczeniem i 

sercem z wszystkimi, którzy zechcieli do nas przyjechać.  Było też okazaniem pacjentom, że 

nie szczędzimy wysiłków, żeby im pomóc..                                                                                                                            AMDG. 

Pozdrawiam,  

Anna TylkiAnna TylkiAnna TylkiAnna Tylki----SzymańskaSzymańskaSzymańskaSzymańska 

DembińskaDembińskaDembińskaDembińska----Kieć Aldona, MD, PhD, Kieć Aldona, MD, PhD, Kieć Aldona, MD, PhD, Kieć Aldona, MD, PhD, ProfessorProfessorProfessorProfessor 

Katedra Biochemii Klinicznej i Diagnostyki Collegium Medicum UJ, Kraków, Polska 

Podziękowanie za udział konferencji 

    
A. Dembinska-Kiec, MD, PhD 

W dniu 2013-06-30 04:50, Aldona Dembińska-Kieć pisze:  

Droga Pani Profesor, Droga Pani Tereso,Droga Pani Profesor, Droga Pani Tereso,Droga Pani Profesor, Droga Pani Tereso,Droga Pani Profesor, Droga Pani Tereso,    

Bardzo serdecznie jeszcze raz dziękujemy  Zespołowi za wspaniałe pod każdym 

względem Sympozjum… Za zaproszenie takich znanych Gości z zagranicy. 

Tylko dzięki tego rodzaju Osobom ma szanse godnie przeżyć darowane im chwile grupa 

osób dotkniętych chorobami rzadkimi.  

Postaramy się odwdzięczyć rzetelną pracą w poszukiwaniu biomarkerów wczesnych do 

prewencji czy monitorowania terapii…        

Pozdrawiam serdecznie i udanych wakacji w Spale… 

Aldona DembińskaAldona DembińskaAldona DembińskaAldona Dembińska----KiecKiecKiecKiec,  ,  ,  ,      

Beata KiećBeata KiećBeata KiećBeata Kieć----WilkWilkWilkWilk 

Amaral Olga,  PhD in Biomedical Sciences;Amaral Olga,  PhD in Biomedical Sciences;Amaral Olga,  PhD in Biomedical Sciences;Amaral Olga,  PhD in Biomedical Sciences;    

Researcher at Human Genetics Dep. National Institute of Health Ricardo Jorge-Dep. Human Genetics- Research Unit, 
Porto, Portugal 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
O.  Amaral, PhD 

W dniu 2013-06-30 12:12, Olga Amaral pisze: 

Dear colleagues,Dear colleagues,Dear colleagues,Dear colleagues,    

Thank you so much for the invitation to attend this wonderful meeting. It was a very 

unique and eye opening experience.  

The quality of the meeting was amazing, very well balanced and with the extraordinary 

presence of patients and families. The diversity was very enriching. It is an example that 

should be followed.  

Thank you to all of you for the warm welcome, eventhough I am so far from home you 

made me feel "at home". The organization has done an outstanding work, Congratulations! 

All the best for your work and may your wishes become realities. 

Dziękuję    to everyone! 
Olga AmaralOlga AmaralOlga AmaralOlga Amaral 



Leyla S.NamazovaLeyla S.NamazovaLeyla S.NamazovaLeyla S.Namazova----Baranova, MD PHDBaranova, MD PHDBaranova, MD PHDBaranova, MD PHD 
Scientific Center of Chldren's Health Russian Academy of Medical Science, Rosja    

Podziękowanie za udział konferencji 

 
L. Namazova-Baranova, MD PhD 

Dear friends! Dear friends! Dear friends! Dear friends!     
    

Thank you for the excellent organization of the conference!  
LeylaLeylaLeylaLeyla    
 
Temat: Re:XI International Rare Diseases Conference in Poland 
Data: 2013-06-28 19:51 
Nadawca: "Намазова Лейла"  
Adresat: "Justyna"  

Hanna Dmeńska, Hanna Dmeńska, Hanna Dmeńska, Hanna Dmeńska, dr n. med./adiunktdr n. med./adiunktdr n. med./adiunktdr n. med./adiunkt  

Poradnia Pulmonologiczna, Instytut „Pomnik – Centrum Zdrowia Dziecka” Warszawa,  Polska    

Podziękowanie za udział konferencji 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Hanna Dmeńska, PhD 

W dniu 2013-07-01 01:10, Hanna Dmeńska  pisze: 

Droga Pani Tereso,Droga Pani Tereso,Droga Pani Tereso,Droga Pani Tereso,    

Jeszcze raz dziękuję za umożliwienie wzięcia udziału z Konferencji. Uważam, że 

spotkanie w Spale było niezwykle udane.  

Dostarczyło cennych, nowych informacji i umożliwiło poznanie wielu znakomitych 

specjalistów w zakresie chorób rzadkich. 

Pozdrawiam serdecznie Panią i Pani wspaniały Sztab Współpracowników. 

Pozostaję z nadzieją na spotkanie za rok. 

Życzę wszystkiego dobrego, zdrowia i niesłabnącej energii do działania. 

Hanna DmeńskaHanna DmeńskaHanna DmeńskaHanna Dmeńska    

Elstein Debora, MD, PhD 

Shaare Zedek Medical Center in Jerusalem, Affiliated with the Hebrew University School of Medicine, Israel 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
D. Elstein,  MD, PhD 

W dniu 2013-07-01 08:53, Deborah Elstein pisze:  

 
Dear Teresa,Dear Teresa,Dear Teresa,Dear Teresa,    

I again want to thank you for the invitation to speak at the meeting. I am sure I learned 

more from this meeting than most! It is very important for the doctors and researchers to 

meet the patients. 

Similarly, the opportunity to speak to so many young doctors from Poland and Russia 

was important. Finally, I would like to thank you and the MPS Society for the gift that you 

gave me.  

This morning when I got to work, I put it in a place exactly opposite my desk so I see it as 

I am writing to you. 

I wish you, your family, the MPS Society and all those involved in your work, much success and better health. 

Warmest personal wishes, 
DebbyDebbyDebbyDebby 



Musielak Małgorzata, PhD 

Zakład Genetyki, Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa, Polska 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
M. Musielak, PhD 

W dniu 2013-07-01 14:01, Małgorzata Musielak pisze: 

Szanowni PaństwoSzanowni PaństwoSzanowni PaństwoSzanowni Państwo, 

Serdecznie dziękuję za umożliwienie mi udziału w XI Europejskiej Konferencji Chorób 

Rzadkich.  

Ogromnie dużo skorzystałam na wykładach i podczas rozmów ze specjalistami w 

kuluarach. Nawiązałam kontakty z osobami z zagranicy. 

Przy okazji poznałam uroczy zakątek - Spałę. 

Wielkie brawa dla wszystkich zaangażowanych w organizację konferencji z udziałem tak 

wielu osób. Szczególne podziękowania należą się pani Justynce Matulce za skuteczną 

logistykę. 

Pozdrowienia z Warszawy przesyła, 

Małgorzata MusielakMałgorzata MusielakMałgorzata MusielakMałgorzata Musielak 

Sass Jörn Oliver, PhD, Prof. Dr. rer. nat. 

Division of Clinical Chemistry & Biochemistry, University of Zürich Children’s Hospital, Zürich (Switzerland) 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
J. O. Sass, PhD 

W dniu 2013-07-01 20:07, Sass Jörn Oliver pisze: 
 

Dear Professor Dear Professor Dear Professor Dear Professor TylkiTylkiTylkiTylki----Szymańska, dear MrSzymańska, dear MrSzymańska, dear MrSzymańska, dear Mrs Matulka,s Matulka,s Matulka,s Matulka,    

Following yesterday’s return to Switzerland, I do not want to miss thanking you and your 

coworkers once again very much for the invitation to your very stimulating conference. I 

really enjoyed the participation and highly appreciate your effort.  

All the best for you and the MPS & Rare Diseases Society, 

with kind regards from Zürich, 

Jörn Oliver SassJörn Oliver SassJörn Oliver SassJörn Oliver Sass    

Ługowska Agnieszka, PhDŁugowska Agnieszka, PhDŁugowska Agnieszka, PhDŁugowska Agnieszka, PhD    

Zakład Genetyki, Instytut Psychiatrii i Neurologii, , Warszawa, Polska 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
A.  Ługowska, PhD 

W dniu 2013-07-02 08:56, Agnieszka Lugowska pisze: 

 

Pani Tereso,Pani Tereso,Pani Tereso,Pani Tereso,    

Mam nadzieje, ze w opinii uczestników konferencja się udała. Dziękuję za współpracę i 

włożony wysiłek. Słowa uznania należą się również wszystkim osobom biorącym udział w 

organizacji konferencji z ramienia Stowarzyszenia MPS. 

Do zobaczenia w przyszłym roku. 

Agnieszka ŁugowskaAgnieszka ŁugowskaAgnieszka ŁugowskaAgnieszka Ługowska    

Pani Tereso,Pani Tereso,Pani Tereso,Pani Tereso,    

Dziękuję bardzo to bardzo mile wspomnienia z naszej konferencji, która chyba wywarła duże wrażenie na naszych 
zagranicznych gościach. Myślę, ze możemy sobie pogratulować. Oby tak dalej !!! 
pozdrawiam Panią i cały zespół pacjentów i rodziców biorących udział w konferencji. 
Agnieszka ŁugowskaAgnieszka ŁugowskaAgnieszka ŁugowskaAgnieszka Ługowska 



Mengel Karl Eugen, MD, PhD / Consultant IEM  

Villa Metabolica, MC Gutenberg University Mainz, Germany 

Podziękowanie za udział w konferencji 

K. E.  Mengel,  MD PhD 

W dniu 2013-07-01 20:07, K. Eugen Mengel  pisze: 

    

    

DearDearDearDear Anna, Anna, Anna, Anna,        

I enjoyed the Spala meeting very much. I like it to be more familiar and in closed contact 

with families.  Next year I like to spend more time in Spała. 
Eugen 

    

Lampe Christina, MD, PhDLampe Christina, MD, PhDLampe Christina, MD, PhDLampe Christina, MD, PhD    

Dr. Christina Lampe is the attending physician of the Department of Pediatric and Adolescent Medicine, Villa 
Metabolica of the University Medical Center of the Johannes Gutenberg-University of Mainz, Germany. 

Podziękowanie od Christina Lampe 

W dniu 2013-07-01 20:07, K. Christina Lampe pisze: 

Dear Prof. Tylki 

first of all I would like to thank you for the invitation to your outstanding meeting in Poland 

last week. I really enjoyed it! 

Many thanks again and with my best regards! 

Yours  

ChristinaChristinaChristinaChristina 

 
Ch.  Lampe, MD, PhD 

W dniu 2013-07-27 08:06:58 uŜytkownik Christina Lampe, napisał: 

    Dear Prof. Dear Prof. Dear Prof. Dear Prof. TylkiTylkiTylkiTylki, dear Anna,, dear Anna,, dear Anna,, dear Anna,    

Thank you so much again for the invitation to your great meeting and also for the nice 
pictures!!  

It would be a pleasure to participate again! 

With my best regards,  

ChristinaChristinaChristinaChristina    

Begley Begley Begley Begley David J. MD, PhD, ProfessorDavid J. MD, PhD, ProfessorDavid J. MD, PhD, ProfessorDavid J. MD, PhD, Professor    

Institute of Pharmacuetical Science, Kings College London, Franklin-Wilkins Building, London, UK 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
D. J. Begley, MD, PhD 

W dniu 2013-07-03 19:06, Begley, David pisze: 

 

Dear Teresa and Dear Teresa and Dear Teresa and Dear Teresa and JustynJustynJustynJustynaaaa,,,,    

A note to thank you so much for organising such an excellent meeting last week. I thought 
that it was very successful and I learned a lot and met some new interesting colleagues.  

I very much appreciated the award and it is now sitting on my desk. 
Best wishes, 
DavidDavidDavidDavid    
-------------------------- 
Dr David J Begley 
Kings College London, Institute of Pharmaceutical Science, Franklin-Wilkins Building,  

Dear Anna,Dear Anna,Dear Anna,Dear Anna,    

A note to thank you so much for organising such an excellent meeting last week. I thought that it was very successful 
and I learned a lot and met some new interesting colleagues. I very much appreciated the award and it is now sitting on 
my desk. I have also dropped a note to Teresa and Justyna. 
Best wishes, DavidDavidDavidDavid 



Maciej Borowiec  dr hab. n. med.Maciej Borowiec  dr hab. n. med.Maciej Borowiec  dr hab. n. med.Maciej Borowiec  dr hab. n. med.    

Klinika Pediatrii, Onkologii, Hematologii i Diabetologii, ul. Sporna 36/50, 91-738 Łódź  

Podziękowanie za udział konferencji 

 
M. Borowiec, MD, PhD 

W dniu 2013-07-03 16:43, Maciej Borowiec pisze: 

Pani Tereso, Pani Tereso, Pani Tereso, Pani Tereso,     

Chciałem serdecznie podziękować za możliwość uczestniczenia w Konferencji. Problemy 

przez Państwa prezentowane i omawiane w trakcie sesji jak i w kuluarach były dla mnie 

niezwykle owocne i pouczające. Organizacja tak dużego przedsięwzięcia od strony 

merytorycznej jak i technicznej stała na najwyższym poziomie.  

Uczestnictwo w Państwa Konferencji dostarczyło mi niezwykłych przeżyć, ogrom wiedzy 

jaki naraz wysłuchałem i mogłem podyskutować z najwybitniejszymi znawcami tematu jest 

bezcenna. Serdecznie raz jeszcze dziękuje i przepraszam za niedogodności i problemy z 

mojej strony.  

ZZZZ w w w wyrazami szacunkuyrazami szacunkuyrazami szacunkuyrazami szacunku  

dr hab. n. med. Maciej Borowiec  
Kier. Pracowni Immunopatologii i Gen. Klinika Pediatrii, Onkologii, Hematologii i Diabetologii 

Poorthuis Ben, PhD / associate professor  

Academic Medical Center, Department of Medical Biochemistry and Laboratory of Genetic Metabolic Diseases, University of 
Amsterdam, The Netherlands 

Podziękowanie od Bena J.H.M. Poorthuis 

 
B.J.H.M. Poorthuis, PhD 

W dniu 2013-07-01 20:07, K. Ben  Poorthuis pisze: 

 

    

Dear Anna,Dear Anna,Dear Anna,Dear Anna,    
  

Marieke and I returned yesterday evening from Poland. It was a very rewarding experience 

for us: both the Conference on rare diseases as well as our stay in Warsaw afterwards.  

Thank you and best wishes, 

BenBenBenBen    

Grażyna Kleinotiene, MDGrażyna Kleinotiene, MDGrażyna Kleinotiene, MDGrażyna Kleinotiene, MD    

Medical Genetic Clinic, Children’s University Hospital, Riga, Latvia 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
G.  Kleinotiene, MD, PhD 

W dniu 2013-07-08 07:30, Grażyna Kleinotiene pisze: 

 

Szanowna Pani Tereso,Szanowna Pani Tereso,Szanowna Pani Tereso,Szanowna Pani Tereso,    

Raz jeszcze dziękujemy za zaproszenie nas, lekarzy z Wilna na XI Europejską 

Konferencję "Choroby Rzadkie - nadchodzące wyzwania". 

Cała nasza grupa jest zachwycona możliwością uczestniczenia w tak wspaniałej 

konferencji z udziałem najwybitniejszych lekarzy i naukowców z całego świata.  

Poziom naukowy, organizacja i możliwość spotkania tak znakomitych uczonych 

przewyższyła nasze oczekiwania. 

Winszujemy z całego serca tego wielkiego sukcesu. 

Z wyrazami szacunku w imieniu lekarzy z Litwy 
dr Grażyna Kleinotienedr Grażyna Kleinotienedr Grażyna Kleinotienedr Grażyna Kleinotiene 



Marie TMarie TMarie TMarie T.... Vanier Vanier Vanier Vanier, , , ,  MD, PhD MD, PhD MD, PhD MD, PhD    
Orphanet, Coordinateur de réseau de recherché, Métabolomique et maladies métaboliques, INSERM U 820, Faculté de 
médecine - RTH Laënnec 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
M. T. Vanier, MD, PhD      

W dniu 2013-07-10 17:42, Vanier Marie T. pisze: 

Dear Anna, Agneta and TeresaDear Anna, Agneta and TeresaDear Anna, Agneta and TeresaDear Anna, Agneta and Teresa    

Congratulations and my warmest thanks for a superb meeting two weeks ago in Spala. 

I think this was a success from both the scientific and social point of views.  

Naturally the location was great, you received us in a royal manner, and it was the 

occasion to meet colleagues from Poland, Eastern Europe and Russia -  learn from them 

and share knowledge. 

It is very nice to hold this meeting together with families. I really hope that we in Lyon 

might be able to help further with the patient I saw, his parents are so nice, it is 

heartbreaking for them to have this sick child. 

It has happened to a number of experienced labs that resequencing in another lab led to the finding of missed 

mutations, so I think this is worth doing, although we may not succeed. But then, now we have this new EU registry 

project, so other resources will be available.   

Thank you again,  
Kind regards 
MarieMarieMarieMarie V. V. V. V. 

Krumina Zita, MD, PhDKrumina Zita, MD, PhDKrumina Zita, MD, PhDKrumina Zita, MD, PhD    

Medical Genetic Clinic, Children’s University Hospital, Riga, Latvia 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
Z.  Krumina, MD PhD 

Temat: Re: XI International Rare  XI International Rare  XI International Rare  XI International Rare Diseases Conference in PolandDiseases Conference in PolandDiseases Conference in PolandDiseases Conference in Poland 

Data: 2013-07-11 13:48 

Nadawca: "Zita Krumina"  

Adresat: "Justyna"  

 

Dear Justyna, Dear Teresa,Dear Justyna, Dear Teresa,Dear Justyna, Dear Teresa,Dear Justyna, Dear Teresa,    

Thank you very much for so good organised conference. It's always a great pleasure to be 

there. 

With best regards, 
ZitaZitaZitaZita    

Berger JoBerger JoBerger JoBerger Johannes, PhD, Univ.hannes, PhD, Univ.hannes, PhD, Univ.hannes, PhD, Univ.---- Professor Professor Professor Professor    
Center for Brain Research, Medical University Vienna, Austria    

Podziękowanie za udział konferencji 

 
J.  Berger, PhD    

W dniu 2013-07-12 15:51, Johannes Berger pisze: 

Dear Teresa Matulka, Dear Teresa Matulka, Dear Teresa Matulka, Dear Teresa Matulka,     

I would like to say thank you for the invitaion to the "XI International Rare Diseases 

Conference" in Poland. It was a great pleasur for me to be their and I have also learned a lot 

form the discussions with other colleagues.  

I have just a short question. There have been taken so many pictures during this meeting 

and I would like to ask wether it would be possibel if you could send me some of those for my 

rememberings to this exiting time?  

All the best and warm regards from Vienna  

Johannes BergerJohannes BergerJohannes BergerJohannes Berger 



Kinga, Małgorzata i Tomasz PoskrobkoKinga, Małgorzata i Tomasz PoskrobkoKinga, Małgorzata i Tomasz PoskrobkoKinga, Małgorzata i Tomasz Poskrobko        
Stowarzyszenie Chorych na MPS i Choroby Rzadkie    

Podziękowanie za udział konferencji 

 
K., M. T.  Poskrobko    

W dniu 2013-07-12 21:39, tompos1 pisze: 

 

Kochani,Kochani,Kochani,Kochani,  

Chcielibyśmy bardzo serdecznie podziękować za udział w turnusie rehabilitacyjnym i 

konferencji zorganizowanym przez Stowarzyszenie MPS i Choroby Rzadkie w dniach 28.06-

11.07.2013 r.  

Była to dla nas niebywała okazja wymiany doświadczeń życiowych z poznanymi 

wspaniałymi ludźmi oraz ich rodzinami. Poza tym dużo skorzystaliśmy, a szczególnie nasze 

dziecko, dzięki prowadzonym różnorodnym ćwiczeniom rehabilitacyjnym.  

Doświadczenie to na pewno wpłynie pozytywnie na dalszy rozwój naszej rodziny. 

Wygłaszane przemówienia na konferencji i omawiane przykłady były bardzo innowacyjne, co 

czyni z tej konferencji jeszcze bardziej cenną lekcję.  

Pragniemy także pogratulować niezwykle sprawnej organizacji całego turnusu i wysokiego poziomu konferencji. 

Mamy nadzieję, że w przyszłości podobne konferencje i turnusy rehabilitacyjne dla naszych dzieci będą nadal 

organizowane.  

Wszystkim za wszystko serdecznie dziękujemy  

Kinga, Małgorzata i Tomasz Kinga, Małgorzata i Tomasz Kinga, Małgorzata i Tomasz Kinga, Małgorzata i Tomasz     PoskrobkoPoskrobkoPoskrobkoPoskrobko 

AlenaAlenaAlenaAlena        LapatsentavaLapatsentavaLapatsentavaLapatsentava, MD PHD , MD PHD , MD PHD , MD PHD     
Medical geneticist Genetics unit, National Medical Center “Mother and child” Ministry of Health, Orlovskaya str, 
66,korpus 8, offis 11 220053 Minsk    

Podziękowanie za udział konferencji 

 
A. Lapatsentava, MD PhD 

W dniu 2013-07-13>< 21:11, Елена Лапотентова pisze: 

 

Dear Teresa, 

I was glad to see you in Spała. Many thanks for opportunity to take part in conference. 
For me conference took place informatively and with favor. 

I hope for a meeting in Minsk. 
with best wishes 

Sincerely 

Elena Lapotentova.Elena Lapotentova.Elena Lapotentova.Elena Lapotentova.    

ShunjiShunjiShunjiShunji    TTTTomatsu, omatsu, omatsu, omatsu, MD, PhDMD, PhDMD, PhDMD, PhD    
Director-Skeletal Dysplasia Center Pediatric Orthopedic Surgery, ARB 331 Alfred I. du Pont Institute Hospital for 
Children, Wilmington, USA,  

Podziękowanie za udział konferencji 

 
S. Tomatsu, PhD 

W dniu 2013-07-16 18:58, Tomatsu, Shunji pisze:  

 

Dear Teresa and Justyna,Dear Teresa and Justyna,Dear Teresa and Justyna,Dear Teresa and Justyna,    

It was a very nice meeting with you. I have enjoyed my stay at Poland. I was very 
surprised that your society is  more bigger and organized year by year.  

Everybody has to appreciate your efforts.  

Thanks a lot! 

We look forward to seeing you next year! 

Sincerely 

ShunjiShunjiShunjiShunji    



Anna Pisuk, Manager, Polska 
BioMarin Europe Ltd. Warszawa  

Podziękowanie za udział konferencji 

 
A.  Pisuk, Manager 

W dniu 2013-07-17 22:18, Ania Pisuk pisze: 

 

Pani Tereso,Pani Tereso,Pani Tereso,Pani Tereso,    

Chciałam serdecznie podziękować i pogratulować świetnej konferencji. Organizacja i 
poziom merytoryczny były naprawdę rewelacyjne. Wszyscy ”zagraniczni” byli pod wielkim 
wrażeniem. 

Jak przesłałam emaila do moich kolegów z BioMarin w Rosji z opisem konferencji, 
delegatów i wykładów to bardzo żałowali że ich nie było i już zapowiadają obecność w 
przyszłym roku! 

Serdecznie pozdrawiam, 
AniaAniaAniaAnia P. P. P. P.    

Jolanta Kubalska, Jolanta Kubalska, Jolanta Kubalska, Jolanta Kubalska, MD PhDMD PhDMD PhDMD PhD    
Instytut Psychiatrii i Neurologii, Zakład Genetyki, Warszawa 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
J. Kubalska, MD PhD 

W dniu 2013-07-18 10:54, kubalska@ipin.edu.pl pisze: 

 

Droga Pani MatulkaDroga Pani MatulkaDroga Pani MatulkaDroga Pani Matulka    

Dziękuję za zdjęcia i jeszcze raz dziękuję Pani i cudownym matkom za 

zorganizowanie tak znakomitej konferencji. 

Pozdrowienia dla Pani i Wszystkich osób, które brały udział w zorganizowaniu 

XI Europejskiej Konferencji rzadkich chorób. 

Jolanta KubalskaJolanta KubalskaJolanta KubalskaJolanta Kubalska    

Jolanta Wierzba,  MD Jolanta Wierzba,  MD Jolanta Wierzba,  MD Jolanta Wierzba,  MD  

Pediatrician, Clinical Genetist,  Head  of Department of Infant Pathology at the Department of Pediatrics, 
Hematology,    Oncology,  Medical University of Gdańsk, Poland 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
J. Wierzba, MD PhD 

W dniu 2013-07-26 17:27, Jolanta Wierzba pisze: 

Szanowna i Droga Pani ProfesorSzanowna i Droga Pani ProfesorSzanowna i Droga Pani ProfesorSzanowna i Droga Pani Profesor    
Dopiero teraz , po wakacjach w przecudnym Mielniku oraz spływie Solcą na 

Litwie dostałam się do komputera. 
Jaszcze raz  z całego serca dziękuję za udział w Konferencji i za najwaŜniejszą 

w moim Ŝyciu nagrodę Nawet Pani Profesor nie wiem co to znaczy dla lekarza 
takie wyróŜnienie. PO takie chwile warto Ŝyć. 

T Wierzba się rozgadał jak zwykle, ale na naszej uczelni wygrywa co roku 
plebiscyty wśród studentów  na najlepszego wykładowcę, no to trzeba go 
kupować takiego jaki jest . 

Było wspaniale , Moja Holenderka zachwycona. 
Serdecznie pozdrawiam,Serdecznie pozdrawiam,Serdecznie pozdrawiam,Serdecznie pozdrawiam,    

Jw. 

Droga Pani Tereso Wielki OrganizatorzeDroga Pani Tereso Wielki OrganizatorzeDroga Pani Tereso Wielki OrganizatorzeDroga Pani Tereso Wielki Organizatorze    

Dopiero teraz , po wakacjach  dostałam się do komputera. Jaszcze raz  z całego serca dziękuję za 
udział w Konferencji i za najwaŜniejszą w moim Ŝyciu nagrodę . 

Nawet Pani nie wie co to znaczy dla lekarza takie wyróŜnienie. PO takie chwile warto Ŝyć. 
Było wspaniale , Moja Holenderska koleŜanka Liesbeth  jest zachwycona. 

 Serdecznie pozdrawiam,Serdecznie pozdrawiam,Serdecznie pozdrawiam,Serdecznie pozdrawiam,    

 JW 



Małgorzata Małgorzata Małgorzata Małgorzata KrajewskaKrajewskaKrajewskaKrajewska----Walasek, MD, PhWalasek, MD, PhWalasek, MD, PhWalasek, MD, PhD, D, D, D, ProfessorProfessorProfessorProfessor 

Zakład Genetyki Medycznej, Instytut-Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka, Warszawa, Polska 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
M. Krajewska-Walasek, MD,PhD 

W dniu 2013-07-22 15:25, Małgorzata Krajewska-Walasek pisze: 

Droga Pani Tereso, Droga Pani Tereso, Droga Pani Tereso, Droga Pani Tereso,     

Raz jeszcze gratuluję zorganizowania takiej wspaniałej Konferencji; dziękuję za 

wyróżnienie i za zdjęcia. 

Jestem pełna podziwu dla Pani profesjonalizmu; proszę pozdrowić ode mnie Córkę i cały 

zespół Rodziców, którzy wspomagali zorganizowanie Konferencji. 

Serdecznie pozdrawiam, 

Małgorzata KrajewskaMałgorzata KrajewskaMałgorzata KrajewskaMałgorzata Krajewska----WalasekWalasekWalasekWalasek    

ThomasThomasThomasThomas Kolter Kolter Kolter Kolter, PhD Priv., PhD Priv., PhD Priv., PhD Priv.----Doz.Doz.Doz.Doz.    
LiMES-Laboratory of Lipid Biochemistry, Kekulé-Institut für Organische Chemie und Biochemie der 
Universität, Gerhard, Denmark. 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
T. Kolter, PhD Priv.-Doz. 

W dniu 2013-07-24 19:58:41 użytkownik Thomas Kolter napisał: 

 
Dear Prof. Tylki,Dear Prof. Tylki,Dear Prof. Tylki,Dear Prof. Tylki, Dear Teresa Dear Teresa Dear Teresa Dear Teresa 
 
thank you very much for the photos and for the warm reception! 
I agree that it was a very successful meeting and remember the nice days. 
 

Many greetings, Yours 
 
Thomas KolterThomas KolterThomas KolterThomas Kolter 

MaciejMaciejMaciejMaciej Machaczka Machaczka Machaczka Machaczka, MD, PhD/Senior Consultant, MD, PhD/Senior Consultant, MD, PhD/Senior Consultant, MD, PhD/Senior Consultant    
Hematology Center Karolinska, University Hospital Huddinge, Stockholm, Sweden 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
Maciej Machaczka, MD, PhD 

W dniu 2013-07-30 07:38, Maciej Machaczka pisze: 

Droga Pani Tereso, 

Tegoroczna XI Europejska Konferencja Chorób Rzadkich w Spale była w mojej ocenie 

niezwykle udanym wydarzeniem. Liczny udział w konferencji grona wybitnych specjalistów 

zajmujących się tematyką chorób rzadkich, przybyłych na nią tak z kraju jak i z zagranicy, 

zapewnił bardzo wysoki poziom naukowy spotkania. Ponadto, unikalna formuła Konferencji, 

umożliwiająca w czasie jej trwania kontakt osób zawodowo zajmujących się chorobami 

rzadkimi z pacjentami i ich rodzinami, stwarza wyjątkową płaszczyznę wzajemnych relacji.  

 Jestem pełen uznania dla bardzo dobrej organizacji tego kilkudniowego spotkania, gdzie 

jak wiadomo koordynacja wszystkich elementów składowych tak dużego przedsięwzięcia 

jest zawsze wielkim wyzwaniem dla każdego organizatora.  

Szczerze podziwiam niestrudzony entuzjazm, energię, wytrwałość i wielką pracę członków Stowarzyszenia Chorych 

na Mukopolisacharydozę (MPS) i Choroby Rzadkie, które umożliwiły zorganizowanie tegorocznej Konferencji.  

Na koniec, chciałbym Pani życzyć, Pani Tereso, wiele zdrowia, wytrwałości, siły i sukcesów w pracy na rzecz ludzi z 

chorobami rzadkimi.  

Dziękujemy! 

Dr hab. med. Maciej MachaczkaDr hab. med. Maciej MachaczkaDr hab. med. Maciej MachaczkaDr hab. med. Maciej Machaczka    

Karolinska University Hospital,  

Sztokholm, Szwecja 



Maurizio ScarpaMaurizio ScarpaMaurizio ScarpaMaurizio Scarpa, MD, PhD, MD, PhD, MD, PhD, MD, PhD    

Dept. of Pediatrics University of Padova, Italy, Head of the Lysosomal Unit, Padova, Italy 

Podziękowanie za udział konferencji 

 
M. Scarpa, MD, PhD 

W dniu 2013-07-25 18:49:52 uŜytkownik Maurizio Scarpa napisał: 

 

Dear Anna, Dear Anna, Dear Anna, Dear Anna, Dear TeresaDear TeresaDear TeresaDear Teresa 

thanks it was a great experinece indeed,  

thanks for the wonderful pictures which I will conserved as a grateful gift.  

 

Ciao MaurizioCiao MaurizioCiao MaurizioCiao Maurizio  

Wykładowcy i goście z kraju i zagranicy podczas XI Międzynarodowej Konferencji Chorób Rzadkich, 
Spała 2013 rok 

  
V. Gieselmann,  MD, PhD >< M. Scarpa, MD, PhD >< Ch.  Lampe,  MD, PhD >< J. 
Zeman, MD, PhD >< D. J. Begley, MD, PhD >< B. J.H.M. Poorthuis, PhD   

Johannes Berger, PhD >< Anna Tylki Szymańska, MD, 
PhD >< Agnieszka Ługowska, PhD. 

  
Teresa Matulka, prezes >< Ségolène Aymé, MD, PhD >< Justyna 
Matulka, mgr  

Natalia Piczkur, MD,PhD, Kijów ,Ukraina oraz współpracownicy 

 
Dziękujemy Dziękujemy Dziękujemy Dziękujemy naszym niezwykłym gościom naszym niezwykłym gościom naszym niezwykłym gościom naszym niezwykłym gościom za udział i wsparcieza udział i wsparcieza udział i wsparcieza udział i wsparcie naszych naszych naszych naszych    działań działań działań działań o godne życie osób i dzieci z chorobami o godne życie osób i dzieci z chorobami o godne życie osób i dzieci z chorobami o godne życie osób i dzieci z chorobami 
rzadkimi.rzadkimi.rzadkimi.rzadkimi. Był to dla nas  Był to dla nas  Był to dla nas  Był to dla nas niewypowiedziany niewypowiedziany niewypowiedziany niewypowiedziany zaszczyt móc gościć tak wspaniałe osobistości w dziedzizaszczyt móc gościć tak wspaniałe osobistości w dziedzizaszczyt móc gościć tak wspaniałe osobistości w dziedzizaszczyt móc gościć tak wspaniałe osobistości w dziedzinie chorób rzadkichnie chorób rzadkichnie chorób rzadkichnie chorób rzadkich        
z    Anglii, Austrii, Belgii, Białorusi, Czech Republik, Francji, Holandii, Izraela, Litwy, Łotwy, Niemiec, Polski, Portugalii, Rosji, Rumunii, 
Stanów Zjednoczonych, Szwajcarii, Szwecji, Włoch i Ukrainy..    

 


