Podsumowania i podziekowania za udziat w Konferenc i

W dniu 2015-07-05 0 22:34, G.E. Linthorst, pisze:

Gabor Linthorst, MD, Akademickie Centrum Medyczne, Uniwersytet w Amsterdamie, Holandia

PhD Academic Medical Center, University of Amsterdam, Netherlands.

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Droga Anno, Droga Tereso,

Chciatbym serdecznie podziekowac¢ za dobrze zorganizowang konferencje. Musze
przyznac, ze z wielka ulga ponownie uczestniczytem w konferencji IEM/LSD, ktéra nie zostata
zorganizowana, zdominowana ani opanowana przez przedstawicieli firm farmaceutycznych.
Wyrazy uznania dla fantastycznego zespotu wsparcia, sktadajacego sie z pacjentow,
rodzicéw, krewnych i wolontariuszy, ktérzy wykonali S$wietng robote w zakresie logistyki,
wsparcia audiowizualnego czy tez ttumaczen. Urzekta mnie Wasza praca i praca catego
zespotu organizacyjnego.

Bawitem sie doskonale, a podr6z do domu przebiegta bez zaktécen. Wiasciwie, byt to
wspaniaty weekend. Dziekuje Wam za to i prosze przekazac¢ te wiadomos¢ wszystkim, kt6rzy
dr hab. n. med. Gabor Linthorst pomogli zorganizowac te konferencje. Imponujaco wykonana praca.

Anno, niezwykle wzruszyto mnie réwniez to, w jaki sposob wszyscy koledzy z réznych krajow Europy Wschodniej
wyrazali swoje wsparcie i wdziecznos¢ dla Ciebie jako mentora w ciggu ostatnich lat. Bez watpienia zastuzytas na to.
Z powazaniem.

Gabor

A summary of the conference

Dear Anna, Dear Teresa,

Many, many thanks for a well organized meeting. | must say that it was a relief to be at a IEM/LSD meeting again
that was not organized, dominated, nor attended by Pharmaceutical representatives. My deepest sympathies to the
fantastic support team, consisting of patients, parents, relatives or volunteers, who did a marvelous job regarding the
logistics, audiovisual support or translation. You and the organizational team have captured my heart.

| had a wonderful stay and a smooth journey home. Actually, | had a most delightful weekend. Thank you for that and
please share this email with all those who helped in getting this meeting done. Impressive job.

Anna, it was also very touching to see how every colleague in various Eastern countries shared their profound
support and gratitude for you as a mentor over the past years. You clearly deserved that.

Kind regards,
Gabor
[p-W dniu 2015-07-06 o 14:52, R.J.A. Wanders, pisze:

Ronald J.A. Wanders, Akademickie Centrum Medyczne, Uniwersytet w Amsterdamie, Holandia

MD. PhD Academic Medical Center, University of Amsterdam, The Netherlands

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

!§; ‘ e 1 Droga Anno, Droga Tereso,
i il Prosze przyja¢ moje najszczersze podziekowania za zaproszenie mnie na zorganizowang
przez Was, wspaniatg konferencje, ktéra dostarczyta mi wiele satysfakciji.

Takie spotkania moga by¢ tak przyjemne i inspirujace, poniewaz odbywajg sie w
niewielkim gronie i mozemy omdéwic¢ znacznie wiecej spraw niz w trakcie takich konferenciji
jak np. SSIEM.

Duze wrazenie zrobity na mnie rowniez ciepte relacje, ktére najwyrazniej udato sie Wam
zbudowagé przez lata, czego wyrazem byty podziekowania sktadane na Wasze rece przez tak
wiele os6b w trakcie uroczystej kolacji.Duzy podziw budzi réwniez fakt, ze wszystkie wyktady
w jezyku rosyjskim, polskim itp. byly swietnie ttumaczone, co umozliwiato skupienie sie na
Prof. Ronald JA. Wanders  N@jdrobniejszych szczegétach omawianych zagadnien.

Tymczasem wrécitem do pracy i wspominam wspaniatg konferencje, ktérej nigdy nie zapomne i do ktérej bede
zawsze wracat pamiecig z usmiechem na twarzy. Jezeli w przysztosci bedziecie potrzebowaty mojej pomocy, w sprawie
diagnozy lub jakiejkolwiek innej, prosze o kontakt.

Z powazaniem,

Ronald J.A. Wanders



A summary of the conference
Dear Anna, dear Teresa,

I would just like to add my sincere thanks to you both for having me at this wonderful congress you have organised
of which | enjoyed every minute. Meetings like this can be so nice and inspiring because they are small and you can

speak to people much more than you can do at meetings like the SSIEM.
| was also struck by the warm relations you apparently built up through the years which became so clear during the

gala Dinner when so many people stood up and expressed their gratitude to you.
What also struck me quite a bit, was that all lectures in Russian, Polish, etc. were so well translated that you could

really enjoy things to the smallest details. In the meantime | am back at work and look back at a wonderful meeting | will
never forget and will look back at with a smile. If there is ever something | can do for you in terms of help in diagnosis or

otherwise, do not hesitate to contact me.
Best regards.
Ronald JA Wanders

W dniu 2015-07-05 0 23:58, Shunji T. pisze:

Szpital Dzieciecy Nemours/Alfred |. duPont, Wilmington, USA

Shunji Tomatsu, MD, PhD
Nemours/Alfred I. duPont Hospital for Children, Wilmington, USA

Podziekowanie i podsumowanie konferencji
dr hab. n. med. Shunji Tomatsu
Drogie Anno i Tereso,

Wielkie dzieki! Jestem wdzieczny za Waszg pomoc! Za kazdym razem, gdy tutaj
przejezdzam, ucze sie tylu nowych rzeczy! W zataczeniu przekazuje dokumenty zwigzane z
moja prezentacija, o ktére prosito mnie kilku uczestnikéw. Przesle rowniez program
konferencji Morquio, ktéra odbedzie sie w dniach 17-19 lipca. Serdecznie zapraszam do
udziatu w konferencji nastepnym razem!

Do zobaczenia wkrétce.
Z powazaniem,

dr hab. n. med. Shunji Tomatsu

A summary of the conference

Dear Anna and Teresa,
Thanks a lot! | appreciate your help! Every time | come here, | learn a lot! | enclose the manuscripts related to my
presentation which | have been asked by several attendants. Also will send Morquio Program on the coming July 17-

19. Please join the conference next time!
Look forward to seeing you soon.

Most Sincerely,
Shunji Tomatsu MD PhD
Dnia Wtorek, 7 Lipca 2015 09:46 Agnieszka tugowska, pisze:

:;t:gDOWSKa Agnieszka, Zaktad Genetyki, Instytut Psychiatrii i Neurologii, , Warszawa, Polska

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Pani Tereso,

Pragne goraco podziekowac za wielki trud i wysitek, jakie Pani wiozyta w przygotowanie
Konferencji w Biatobrzegach. Poziom merytoryczny - znakomity. Atmosfera - jak zawsze
przemita. Mam nadzieje, ze wszyscy uczestnicy podzielajg moje zdanie. Bardzo bym
chciata, zeby w przysztym roku rowniez mozna byto zorganizowac takie przedsiewziecie.

Chciatabym réwniez podziekowac wszystkim wolontariuszom, ktérzy z profesjonalnym
zaangazowaniem udzielali sie w zakresie obstugi konferencji oraz nieocenionej Justynie za

N = sprawne kierowanie logistyka.
s 't o ,’ Z najlepszymi pozdrowieniami,
Agnieszka tugowska, PhD Agnieszka Lugowska




W dniu 2015-07-06 o 08:30, Sass, J6rn Oliver, pisze:

Uniwersytet Nauk Stosowanych, Bioanalityki i Biochemii Bonn-Rhein-Sieg, Zaktad Nauk
Jorn Oliver Sass, PhD, Przyrodniczych, Uniwersytet Nauk Stosowanych, Niemcy

Prof. Dr. rer. nat., Bonn-Rhein-Sieg University of Applied Sciences, Bioanalytics & Biochemistry, Department of Natural
Sciences, University of Applied Sciences, Germany

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Szanowna Pani Anno i Szanowna Pani Tereso,

Wiadomos¢ przestana przez Gabora Linthorsta nie pozostawia zbyt wiele do dodania i
moge sie w catosci pod nig podpisac.

Jest mi przykro, ze nie mogtem osobiscie podziekowac i pozegnac sie z Panig Teresg
Matulka.

Rowniez wszystkie osoby z Panstwa organizaciji, ktére wspieraty konferencije, kierowcy,
administratorzy, osoby kontaktowe, itp. wykonaty naprawde wspaniatg prace.

Jeszcze raz dziekuje bardzo wszystkim!
Wszystkiego najlepszego!
Oliver

e g @
dr hab. n. med. Jorn Oliver S.

A summary of the conference

Dear Anna Tylki-Szymanska and Teresa Matulka,

The message by Gabor Linthorst does not leave much to say and can fully be supported by me.
| am sorry that | could not say “thank you” and “good-bye” to Teresa Matulka in person. In addition,
all the members of your organization who acted in the background, as drivers, administrators,
contact persons etc. also did a really great job!

Thank you all very much!

All the best!

Oliver

lMoHedenbHuUK, 6 utons 2015, 9:29 +02:00 om, pisze:

Narodowy Uniwersytet Medyczny Asfendiyarov Kazach, Almaty, Kazachstan

Assel Tulebayeva, PhD
Asfendiyarov Kazakh National Medical University, Almaty, Kazakhstan

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Dziekuje bardzo droga Gosia Doroba !!!

Naprawde spedzitem wspaniaty czas w konferencji. Organizacja byta wspaniata!
Dzisiaj odwiedzilismy dzieci na oddziale metabolicznym Instytut Pomnik-Centrum Zdrowia
dziecka, to byto bardzo interesujace.

Réwniez mielismy krotka, ale bardzo wspaniatg wycieczke po Warszawie. Bardzo piekne
miasto.
Wielkie dzieki za wszystko! Wszystkiego najlepszego!!!
Assel

Assel Tulebayeva, PhD

A summary of the conference
Thanks a lot dear Gosia Doroba!!!

We really spent wonderful time in conference. The organization was wonderful! Today we visited metabolic
department in children memorial health institute, it was very interesting. Also we had a short but very wonderful trip

around Warsaw. Very beautiful city. Thanks a lot for everything!
Wish you all the best!!!
Assel



W dniu 2015-07-07 o 11:57, Ekaterina.ru, pisze:
Kierownik laboratorium wrodzonych choréb metabolicznych, Centrum Badawcze Genetyki Medycznej,
Moskwa, Rosja

MD, Head of laboratory of inherited metabolic diseases, Research Centre for Medical Genetics,
Moscow, Russia

Zakharova Ekaterina, MD

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Droga Tereso!
Chciatabym serdecznie podziekowac za zaproszenie mnie i Galiny na konferencje. Z
naukowego punktu widzenia byto to wspaniate wydarzenie! Mamy wiele nowych pomystéw

na udoskonalenie diagnozy naszych pacjentow!
Szczegolnie dziekujemy ,dowddztwu” organizacji za cieptg atmosfere i cudowne
miejsce, ktore wybraliscie na konferencje!!!

Katya:)

dr hab. n. med. Ekaterina Z. _

a summary of the conference

Dear Teresal
Thank you very much that you kindly invite me and Galina in conference.. From scientific point of view it was

excellent!! We have many ideas how we could improve diagnosis of our patients!
Especially thanks to all "command " of organization, warm atmosphere and wonderful place that you choose for the

meeting!!!
Katya:)

W dniu 2015-07-07 15:44:19 uzytkownik U. Pléckinger, pisze:

Interdisziplindres Stoffwechsel-Centrum: Endokrinologie, Diabetes und Stoffwechsel Charité -

Ursula Pléckinger, MD, Universitadtsmedizin Berlin (CVK) Augustenburger Platz, Berlin, Niemcy

PHD Interdisziplindres Stoffwechsel-Centrum: Endokrinologie, Diabetes und Stoffwechsel Charité -
Universitadtsmedizin Berlin (CVK) Augustenburger Platz, Berlin, Germany

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Szanowna Pani Profesor Tykli - Szymanska,

Mam nadziejg, ze kolejne dni konferencji przebieglty doskonale. Ogromne wrazenie
zrobit na mnie rozmach konferencji. Byta to wspaniata okazja do nauczenia sie nowych
rzeczy, poznania kolegéw i oméwienia nowych opcji diagnostycznych.

We wspaniatym miejscu, z pogoda ,zapewniong” przez organizatoréw mogtam sie
cieszy¢ doskonatg atmosfera.

Dziekuje bardzo za zaproszenie. Zdaje sobie sprawe, ile godzin pracy musiata Pani
poswieci¢, by upewni¢ sie, iz konferencja odniesie tak ogromny sukces. Z wielkg
przyjemnoscig wzietam w niej udziat.

Przesytam ciepte pozdrowienia i zycze wielu stonecznych dni dla Pani i Pani zespotu.
Z powazaniem,

Ursula

dr hab. n. med. U. Pléckinger
A summary of the conference

Dear Prof. Tylki-Szymanska,

| hope you had wonderful further days with the meeting. | was very much impressed by the scope of the meeting. It
was a great opportunity to learn new things, meet colleagues and discuss new diagnostic options.

The location was great and the weather “provided” helped to enjoy the atmosphere.

Thank you very much for inviting me. | am well aware of the many hours of hard work you had to invest to make
this meeting a great success. It was a pleasure to join in.

With warm regards and many nice summerdays for you and your team

Yours

Ursula



W dniu 2015-07-08 00:38:15 uzytkownik Olga Amaral, pisze:

Pracownik naukowy Zaktadu Genetyki Czlowieka, Narodowy Instytut Zdrowia Ricardo Jorge — Zakfad
Olga Amaral, PhD in Genetyki Cztowieka — Laboratorium Badawcze, Porto, Portugalia

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

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

w i Droga Agnieszko, Drodzy Koledzy,

by, Przede wszystkim pragne podziekowac¢ za mozliwos¢ udziatu w tej wyjatkowej konferencji.
4 Byto to dla mnie bardzo pouczajace doswiadczenie, nie wydaje mi si¢ bym kiedykolwiek brata
Ml udziat w spotkaniu, ktérego uczestnicy byliby réwnie przyjazni. Mimo oczywistych barier
jezykowych rozumielismy sie doskonale. Konferencja naprawde udowodnita, ze bariery

¥ jezykowe mozna tatwo przezwyciezy¢ (przy odpowiednim wysitku) i ze mozemy, a nawet

| musimy, razem pokonywa¢ wszelkie granice.

Chciatbym réwniez pogratulowa¢ Tobie i wszystkim osobom zaangazowanym w
organizacje tegorocznego spotkania, wysokiego standardu konferencji. Zebranie i
skoordynowanie udziatu tak wielu znanych ekspertéw z réznych czesci swiata musiato byé

N [ ogromnym wyzwaniem, szczegolnie ze udato sie Ci tego dokona¢ w tak zintegrowany i
dr hab. n. med. Olga Amaral efektywny sposob.

Z pewnoscig byt to niezwykty sposéb uczczenia 48-letnich doswiadczen z diagnoza i badaniami, jak rowniez 25-lecia
wspierania pacjentéw i rodzin przez Stowarzyszenie. Byt to unikatowy przyktad wspotpracy w najlepszym wydaniu.
Szczegoblne podziekowania sktadam na rece Agnieszki Lugowskiej, Teresy Matulka, Anny Tylki-Szymanskiej i Barbary
Czartoryskie;j!

Sktadam Wam wszystkim najlepsze zyczenia i mam nadzieje, ze nadal bedziecie odnosity sukcesy w swojej pracy z
usmiechem na ustach, jak powiedziatas Agnieszko. Jestem do Waszej dyspozycji w kazdej chwili.

Goraco pozdrawiam,

Olga

A summary of the conference

Dear Agnieszka and colleagues,

First of all thank you for the opportunity to participate in this exceptional meeting. This was a most enriching
experience for me, | don't think I'd ever attended a meeting where people were so friendly and despite all the language
barriers we ended up understanding each other extremely well. It really was the proof that language barriers can be
easily broken (with proper effort) and that we can, and must, cross all borders together.

| would also like to congratulate you, and everyone involved in the organization of this year's meeting, for the high
standard of the conferences.

Getting together and coordinating so many well known experts from different parts of the world must have been an
enormous task, specially because you were able to do it in such an inclusive and smooth way. It certainly was an
outstanding way to celebrate 48 years of experience with diagnosis and research as well as the Association's 25 years
of patient and family support. It was a unique example of cooperation at its best.

Special congratulations to Agnieszka tugowska, Teresa Matulka, Anna Tylki-Szymanska and Barbara Czartoryska! |
wish you all the very best and hope that you will continue to succeed in everything you do and, as you said Agnieszka,
always with a smile in your face. Feel free to contact me anytime.

Warm regards, Olga

Dnia Czwartek, 9 Lipca 2015 11:33 Hanna Mierzewska, pisze:

Hanna Mierzewska, dr

o o] Klinika Neurologii Dzieci i Mtodziezy, Instytutu Matki i Dziecka, Warszawa

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Droga Pani Tereso,

Z wielkim bolem serca - nie dojechatam na konferencje, bo powalita mnie bardzo silna
infekcja i stuchatam tylko relacji Agnieszki Lugowskiej - ja sprawnie i ciekawie toczg sie
obrady. Natomiast moja szefowa, p. prof. Elzbieta Szczepanik byta na catej konferencji i
podziwia zaréwno bardzo sprawng organizacje jak i profesjonalna, niezwykle ciekawg
tematyke. Sciagneta Pani stawy naukowe w danej dziedzinie ze wszystkich stron $wiata.
BRAWO!

Mam réwniez nadzieje, ze bede mogta kontynuowac¢ z Panstwem wspétprace i na
kolejng konferencje na pewno dojade.

: ; Serdecznie dzigkuje i pozdrawiam,
Hanna Mierzawska, dr n. med. Hanna Mierzewska




W dniu 2015-07-08 o 11:26, Jakub Sikora, pisze:

Instytut Wrodzonych Choréb Metabolicznych, 1 Wydz. Lekarski, Uniwersytet Karola w Pradze, Czechy

Jakub Sikora, MD, PhD,
Assistant profesor Institute of Inherited Metabolic Disorders, 1st Faculty of Medicine, Charles University in Prague, Czech

Republic
Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Drogie Anno, Tereso i Agnieszko,

Podobnie jak inni, chciatbym podziekowa¢ Wam za fantastyczng konferencije, jak
rowniez wyrazi¢ uznanie dla dtugotrwatych osiagnie¢ Waszych stowarzyszen pacjentéw.

Jako ze pochodze z kraju o podobnych doswiadczeniach historycznych jak Polska,
musze wyrazic¢ wielki podziw dla Waszych zastug w budowaniu mostéw pomiedzy Europa
Wschodnig i Zachodnig w obszarze choréb rzadkich - dla mnie osobiscie byt to jeden z
najbardziej znaczacych aspektéw tej konferencji. Dziekuije.

Jezeli bedziecie potrzebowac jakiejkolwiek pomocy, prosze sie ze mna skontaktowac /
przekaza¢ dalej moje dane kontaktowe (lub dane ktéregokolwiek z moich kolegbéw z Pragi).
Jak wspominaliSmy wczesniej, z przyjemnoscia zaoferujemy nasza wiedze i wspoétprace w

f przysztosci.
dr hab. n. med. Jakub Sikora Z powazaniem, Jakub

A summary of the conference

Dear Anna, Teresa and Agnieszka,

like others | would like to thank for a fantastic meeting as well as express my deep respect to the long-term
achievements of your patient organization(s).

Coming from a country with a similar historical experience like Poland, | must truly acknowledge your merits in
serving as a bridge between Western and Eastern Europe in the field of rare diseases — to me that was one of the
most significant aspects of the meeting. Thank you.

Please, feel free to contact me/forward my contact (or any of my colleagues from Prague) if of any possible help.
As before, we are ready to provide our expertise and collaborate.

Yours truly
Jakub

W dniu 2015-07-08 o 12:38, Ivanka Sinigerska, pisze:
Narodowe Laboratorium Genetyczne, Uniwersytecki Szpital Ginekologiczno-Potozniczy. Biochemiczna
lvanka Sini ka. PhD Diagnostyka Choréb Spichrzeniowych w Butgarii
vanka sinigerska, National Genetic Laboratory, University Hospital of Obstetrics and Gynecology. Biochemical Diagnosis
of Lysosomal Storage Diseases in Bulgaria

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Drogie Anno, Tereso i Agnieszko,

Dziekuje bardzo za zaproszenie na konferencje w Biatobrzegach. Wszystko byto
Swietnie zorganizowane, a wyktady prowadzili najlepsi specjalisci w swoich dziedzinach.
Nauczytam sie wielu nowych rzeczy. Odbytam wiele bardzo interesujacych rozméw z
kolegami z Ukrainy, Rosji i Lotwy, co nie bytoby mozliwe bez bezposrednich kontaktéw. A
takze, co réwnie istotne, miatam bardzo udany pobyt pomimo upatu ....

Zycze Wam i Waszej organizacji wielu sukceséw w tej trudnej, ale jakze waznej pracy.

Z powazaniem,
lvanka Sinigerska,

Krajowe Laboratorium Genetyczne, Sofia, Bulgaria

dr n med. lvanka Sinigerska
A summary of the conference

Dear Anna, Teresa and Agnieszka,

Thank you very much for inviting me to the meeting in Bialobrzegi. Everything was very well organised, and the
lecturers were from the top specialists in the field. | have learned many new things. | have had very useful
conversations with the colleagues from Ukraine, Russia and Latvia, impossible without personal talk. And the last but
not least- | have had very pleasant stay, in spite of the heat... | wish you and your organisation success in your difficult
but extremely important job,

Yours,

lvanka Sinigerska,
National Genetic Laboratory, Sofia, Bulgaria



W dniu 2015-07-08 o 12:57, Vanier, Marie T. pisze:

Dr. Orphanet, Coordinateur de réseau de recherché, Métabolomique et maladies métaboliques,
Marie T. Vanier, MD, INSERM U 820, Faculté de médecine - RTH Laénnec, Lyon, Francja

PhD, Orphanet, Coordinateur de réseau de recherché, Métabolomique et maladies métaboliques, INSERM
U 820, Faculté de médecine - RTH Laénnec, Lyon, France

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Droga Anno, Droga Tereso,
Przyjmijcie moje najgoretsze podziekowania za fantastyczng i niezwykle sympatycznag
konferencje. Stata na bardzo wysokim poziomie i oferowata idealng kombinacje prelekcji z
réznych krajéw. To byto naprawde dobre i wyczerpujgce uaktualnienie dostepnej wiedzy.
Uwazam, ze powinniscie by¢ naprawde dumne. Jak zwykle praktyczna organizacja i
imprezy towarzyszace byty perfekcyjne.
A potem nas rozpiesciliscie. Wyjatkowo mity prezent rozpakowatam dopiero po przyjezdzie
do domu z obawy o to, zeby czego$ nie pottuc. Na szczescie wszystkie elementy dotarty
bezpiecznie do miejsca przeznaczenia.

Chciatabym Wam bardzo, bardzo goraco podziekowacé. Bardzo podoba mi sie ten
zestaw do herbaty, na pewno bede z niego czesto korzystac.

dr hab. n. med. Marie-T. Vanier

Co najwazniejsze, bedzie mi zawsze przypominat moich polskich kolegéw i przyjaciot, wszystkich polskich
pacjentéw i rodziny osob z chorobami rzadkimi (a w szczegélnosci z chorobami lizosomalnymi) oraz samg Polske.
Historycznie Wasz kraj byt zawsze silnie zwigzany z Francjg i mam nadzieje, ze tak pozostanie.

Niestety przesztam juz na emeryture, wigc pracuje w ograniczonym zakresie, gtéwnie nad nowym
miedzynarodowym rejestrem UE oraz ze stowarzyszeniami pacjentéw/rodzin. Jestem pewna, ze osoby, ktére zastapig
mnie w laboratorium z przyjemnoscig udziela wszelkiej pomocy w razie koniecznos$ci - natomiast nie wiem, czy bedzie
taka potrzeba, gdyz Wasza szeroka grupa specjalistéw jest pod wieloma wzgledami bardziej zaawansowana od
naszej.

Jeszcze raz dziekuje Anno, ciesze sig, ze spotkamy sie niedtugo ponownie w Lyonie - przynajmniej na chwile - w
trakcie Konferencji SSIEM. Obecnie w Debrousse, gdzie spedzitas troche czasu lata temu, powstajg nowe luksusowe
apartamenty.

Od wielu lat jestes bardzo szanowana i ,poids lourd” w srodowisku 0s6b pracujacych z chorobami metabolicznymi,
i co bardzo wazne, udato Ci sie upowszechni¢ swojg wiedze. Naprawde ciesze sie, widzac, ze jestes mentorem wielu
mtodych doktoréw i badaczy w Europie Srodkowej / Wschodniej. Uwazam, ze powinnas by¢ naprawde dumna, ze
Twoje wysitki ,odptacity sie”.

Jeszcze raz dziekuje Ci Tereso za niezmordowane wsparcie udzielane rodzinom chorych.

Serdecznie pozdrawiam Was obie,

Marie

A summary of the conference

Dear Anna, Dear Teresa,

All my warmest thanks for this really excellent and extremely nice Conference. It kept a very high standard, with also
the perfect mix between talks from different countries. A really good and wide update. You should be very proud. And,
as usual, the practical organization and social events were also perfect.

Then you have spoiled us. | had not fully unwrapped the very nice gift until | arrived home, as | was so afraid to break
anything. Luckily, all pieces made it safely.

I wish to thank you very, very heartily, | like this tea service very much and for sure am going to use it very often.
Importantly it will always be for me a nice and dear reminder of my Polish colleagues and friends, of all Polish patients
and families with Rare Diseases (more specially Lysosomal Diseases), and of Poland. Your country has always had
tight links with France in history and | hope it will continue.

Unfortunately | am now retired, so my current work is limited, and mainly related to the new international EU registry,
and working with patients/families associations. | know my successors in the lab would be happy to help if needed - | am
not sure this might in fact occur, as your extended group is in many respects more advanced than we are.

Thank you again Anna, | am looking forward to meeting you soon again in Lyon- at least shortly - during the SSIEM.
They are now constructing luxury apartments on the Debrousse site where you spent time years ago.

You have been for quite a time very respected and a "poids lourd" among metabolicians, and, very importantly, you
have been able to spread your knowledge. It was really good to see that you have been the mentor of many young
doctors and investigators in Central/Eastern Europe. You should be very proud that your efforts have "paid back".

Thank you again Teresa for your unfailing stamina and support to the families.
Kind regards to both of you,

Marie



W dniu 2015-07-08 18:31:27 uzytkownik Rocio .Acuna Hidalgo, pisze:
Rocio Acufia-Hidalgo, Uniwersyteckie Centrum medyczne Radboud, Zaktad Genetyki Cztowieka, Nijmegen, Holandia

MD Radboud University Medical Center, Department of Human Genetics, Nijmegen, Holandia

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Droga Anno,

Ja réwniez chciatabym z catego serca podziekowaé Ci za zaproszenie na konferencje w
Biatobrzegach i za Twojg wspaniatg goscinnos¢. Moge z petng swiadomoscia stwierdzic, ze
nauczytam sie wielu rzeczy na konferencji oraz od jej uczestnikbw. Bardzo sie ciesze, ze
miatam okazje spotkac sie i porozmawia¢ z wyktadowcami, uczestnikami i oczywiscie z
pacjentami i ich rodzinami. Jak stwierdzit prof. Lindhorst, przyjemnie byto uczestniczy¢ w
konferencji zorganizowanej przez doktoréw medycyny wraz ze stowarzyszeniami
pacjentéw. To bardzo wazne i inspirujace poznac ludzi zwiazanych z chorobami, ktére
studiujemy od lat.

Musze przyzna¢, ze bardzo sie ciesze, ze mogtam poznaé Cie osobiscie, po tym jak
a wymienitySmy sig tyloma e-mailami, i moge sie tylko zgodzi¢ z tymi wszystkimi, ktorzy miel
N 3 przyjemnos$¢ z Tobg pracowac, a ktérzy wyrazali swoje uznanie i podziekowania dla Ciebie
D, Rocio Acufia-Hidalgo W trakcie uroczystej kolacji.

M
Jeszcze raz dziekuje za wszystko i mam nadzieje, ze uda nam sie wkrotce rozwigzaé problemy pacjentéw numer 5
i 6 z zespotem odpornosci na hormon tarczycy.
Wszystkiego najlepszego!
Rocio Acuna Hidalgo

A summary of the conference

Dear Anna,

| too would like to wholeheartedly thank you for the invitation to the conference in Biatobrzegi and for your wonderful
hospitality. | can truly say that | learned a lot at the conference and from the people who were present at the meeting. |
was very happy to meet and be able to speak with the lecturers, attendants and of course, the patients and their
families. As Prof. Lindthorst said, it was refreshing to see a conference organized by medical doctors together with
patient associations. It is very meaningful and inspiring to meet the persons behind the diseases we study for years.

| must say that it was wonderful to meet you in person, after so many e-mails going back and forth, and | can only
agree with all the people that you have worked with who expressed their appreciation and gratitude towards you at the
gala dinner. Once more, thank you for everything and | hope we manage to solve patients number 5 and 6 with thyroid
hormone resistance soon!
All the best,

Rocio Acuna Hidalgo, MD, M.Sc.

W dniu 2015-07-08 o 21:12, CeemnaHa BoneuHa, pisze:
Svetlana Volgina, MD / Katedra Szpitala Pediatrii KGMU (Kazanskiego Panstwowego Uniwersytetu Medycznego)

Professor Kazan State Medical University

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Droga Pani Tereso!

Bardzo dziekuje Pani i wszystkim organizatorom tej wspaniatej konferencji! Mito jest, gdy
lekarze i pacjenci razem rozwiazuja wazne problemy. Ogromne znaczenie majg tu
organizacje pacjenckie, ktére odgrywaja wazng i odpowiedzialng role przy udzielaniu
pomocy chorym dzieciom.

g leze_czowa i przyjazna atmosfera bardzo pomagata nam w pracy. Jeszcze raz bardzo
ziekuje.

Z wyrazami szacunku

Swiettana Jakowlewna Woltgina,

profesor Katedry Szpitalnej Pediatrii KGMU (Kazanskiego Panstwowego Uniwersytetu

profesor Svetlana Volgina Medycznego)

A summary of the conference

Hoporas Tepesa!

Bonbloe cnacnb6o Bam 1 BceMm opraHmsaTopam 3TOW 3amedaTeribHon KoHdepeHuun! MpustHo, Koraa Bpayn u
nauneHTbl pelaT BaxHble 3agayn. OrpomMHasi pofib NpyM 3TOM OTBOAMTCHA MaUMEHTCKMM OpraHvM3auusm, KoTopble
UrpaloT BaXHYH W OTBETCTBEHHYH pONlb B OKa3aHuM nomown 6GonbHbIM AeTsaMm. [lernoBasi U OpyXeCTBeHHas
aTMocdepa o4yeHb nomorana B pabote. bonbLuoe cnacmbo.

C yBaxeHuewm,

CBeTnaHa flkoBneBHa BonruHa,
npodeccop kadeapbl rocnutansHon neguatpun KMy



Dnia Czwartek, 9 Lipca 2015 15:53 Zita Krumina , pisze:

Klinika Medycyny Genetycznej, Uniwersytecki Szpital Dzieciecy, Ryga, Lotwa.
Medical Genetic Clinic, Children’s University Hospital, Riga, Latvia

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Krumina Zita, MD, PhD

Droga Anno, Teresa, Justyna i wszyscy inni, ktérzy pomogli i pracujg dla konferencii,
Dziekuje bardzo za zorganizowanie tak dobrego i ciekawego wydarzenia!

Twoje konferencje Lubie wiele bardziej niz wielkie Miedzynarodowe Spotkan.

Z powazaniem,

Zita

Zita Krumina, MD PhD

A summary of the conference

Dear Anna, Teresa, Justyna and all others who helped and work for conference,
Thank you very much of so good organised and interesting Event! Your conferences | like much more than big

International Meetings.
With best regards,

Zita
W dniu 2015-07-11 09:43:55 uzytkownik Aleksandra G., pisze:
ﬁl;l;sdandra Geront, Dr Katedra Neurologii Dzieci i Mtodziezy, Uniwersytet Jagiellonski, Krakéw, Polska

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Jeszcze raz cheiatam podziekowac za zorganizowanie tak wspaniatej
konferencji, zatuje, ze bytam po raz pierwszy. Konferencja z udziatem
dzieci byta dla mnie wielkg praktyczng nauka.

Pozdrawiam i zycze wszystkiego najlepszego oraz wytrwatosci w pokonywaniu
przeszkdd dzigkuje.
A. Gergont

W dniu 2015-07-09 o 08:54, Jan Kawalec, pisze:

. Stowarzyszenie Rodzin Chorych Na Zespét Marfana oraz Inne Zespoty Genetycznie Uwarunkowane ,
Hanna i Jan Kawalec - """ RS 0000047797

Podziekowanie i podsumowanie konferencji

Pani Tereso,

Dziekujemy za mite przyjecie na Konferenciji.
To kilkudniowe spotkanie dato nam duzo satysfakcji oraz wzbogacito doswiadczenia.
Dziekujemy.

Z wielkim szacunkiem dostrzegamy Pani ogromny trud wiozony w organizacje tej
Konferencji.

Serdecznie pozdrawiamy
Hanna i Jan Kawalec z Gdyni

Hanna i Jan Kawalec

W dniu 2015-07-09 o 09:54, Krzysztof Szklanny pisze:
Szanowna Pani Prezes,
W imieniu swoim oraz Pana Profesora Gubrynowicza, chciatem bardzo serdecznie podziekowaé za mozliwosé

uczestniczenia w Konferencji w Biatobrzegach.
Bardzo dziekuje rowniez za mozliwos$¢ przeprowadzenia nagran, ktéry sg niezwykle cenne w pracy naukowej w
projekcie realizowanym wspoélnie wraz z Panig Prof. Anng Tylki-Szymanska oraz Prof. Ryszardem Gubrynowiczem.
Gratuluje réwniez z catego serca $wietnej organizacji i $wiatowego poziomu Konferenciji.
Z wyrazami szacunku
Krzysztof Szklany



Powitanie i podsumowanie 25-lecia dziatalnosci Stowarzyszenia
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Wyktady i wystapienia inauguracyjne




Podziekowania za wspétprace

Podziekowania za wspétprace, pomoc i wsparcie lekarzy i przedstawicieli pacjentéw z chorobami rzadkimi z
Bialorusi, Litwy, Lotwy, Rosji, Ukrainy, ktorzy od wielu lat wspotpracuja z nami w ramach Federacji Pacjentow z
Chorobami Rzadkimi z Europy Centralnej i Wschodniej, ktdra zostata zalozona 2010 roku w Cedzynie podczas X

Miedzynarodowej konferencji na temat choréb rzadkich.
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Dzigkujemy wszystkim tym, ktorzy przyczynili sie w mniejszym lub wiekszym stopniu do zorganizowania Xl
Miedzynarodowej konferencji podczas, ktorej uczcilismy 25-lecie dziatalnosci naszego Stowarzyszenia. Byta to
niezwykle wazna i ciekawa dla naukowcow i lekarzy konferencja.

To nasz wspdlny ogromny sukces, ze wytrwaliSmy 25 lat zajmujac sie tak trudnymi i ciezkimi w przebiegu
chorobami, dla os6b bezposrednio zaangazowanych w organizacje konferencji i dziatalno$¢ Stowarzyszenia byt to
ogromny wysitek tak fizyczny jak i psychiczny. Ale wspélnie dziatajac udato sie nam tego dokona¢ i mamy nadzieje, ze
nadal bedziecie Panstwo nie szczedzac sit wspiera¢ nas i nasze dziatania w kierunku poprawy jakosci zycia oséb z
chorobami rzadkimi.

Ze wzgledu na ogromne cierpienie 0s6b obcigzonych chorobami rzadkimi nie mozemy oczekiwa¢ spektakularnych
osiggnie¢ zawodowych czy tez zyskéw, ale zawsze mozemy osiggnac¢ najwyzszg satysfakcje i wdziecznosé. | na tych
aspektach od 25 lat opieramy swojq dziatalnos$¢ i niewatpliwie to spowodowato, ze osiggnelismy wspédlnie sukces.



