V H LFRANCE Paris, le 4 novembre 2008

von Hippel-Lindau

APPEL A CANDIDATURES

Cher (e)s Adhérent(e)s,

Conformément aux statuts lors de I'assemblée générale du 28 novembre 2008, nous devrons élire
notre Président(e) et les membres du Conseil d’administration :

Le Conseil d‘administration actuel est composé :

= du Président : Gilles BRUNET qui ne se représente pas

= du Vice Président : Jean-Joseph CRAMPE

= de la Trésoriére : Lucette BOHLINGER

= de la Secrétaire : Irene HUBERT qui depuis le 10 septembre 2008 a remplacé

Héléene SULTAN démissionnaire
= de la Coordinatrice Scientifique : Edith LAURENT-LASSUS.

- Edith LASSUS est candidate au poste de Présidente de I'Association en remplacement de
Gilles BRUNET.

- Gilles BRUNET est candidat au poste de Responsable de la Communication (poste a créer).

- Les autres membres du Conseil d'administration se représentent a vos suffrages.

Le bureau est notre organe exécutif. Il est composé des membres du conseil d’administration
auxquels s’ajoutent :

= Ja Chargée de Mission : Anne CRAMPE
= |e Contact Région Rhéne-Alpes : Isabelle DELOLME
= |e Contact Région Sud Ouest : Théréese GEORGET

Les personnes qui se manifesteront, peuvent souhaiter faire partie du Conseil d’Administration ou
du bureau.

Vous pouvez étre candidat(e)s a l'un des postes du Conseil d'administration : présidence,
secrétariat, trésorerie, etc.

Faites rapidement connaitre, avant le 22 novembre 2008, votre candidature pour le conseil
d'administration et/ou le bureau et/ou vos disponibilités et compétences que vous pourriez mettre a
la disposition de I'Association, en écrivant a :

Association VHL FRANCE

16, rue Marie Laurencin
75012 PARIS

Nous comptons sur vous !



Nous vous rappelons par ailleurs :

le forum Yahoo Forum de soutien sur lequel vous pouvez échanger entre patients, amis ou
famille de patients. Gilles BRUNET(Gi.BRUNET@wanadoo.fr) en est I'animateur et le
modérateur. Gilles est toujours a votre écoute, et nous adresse chaque semaine une pensée
positive chargée d'espoir. Il est également le coordinateur pour la partie francaise avec le
site général américain vhl.org de la VHL Family Alliance.

le site vhl.org, http://www.vhl.org/fr/ a une section en francais sur lequel vous trouverez
des renseignements en francais et en anglais. Sur le forum de Yahoo, vous trouverez aussi
les traductions des principaux articles des bulletins de VHL Family Alliance, réalisées par
Jean-Joseph CRAMPE.

Adhérents, nous avons besoin, d’'une part de vous financierement (étes-vous a jour de votre
cotisation 2008 ?) et d’autre part de I'engagement et de la bonne volonté de personnes pouvant
consacrer du temps et apporter leurs compétences, de tout ordre, a I'Association VHL FRANCE :

Participer annuellement a la Journée Nationale des Maladies Orphelines, organisée par la
Fédération des Maladies Orphelines (FMO), appelée « journée des nez rouges ».

Participer a des manifestations organisées par la FMO, autres que les nez-rouges, comme la
manifestation du « petit paumé » qui a eu lieu a Lyon en octobre 2008,

Devenir correspondant(e) en régions pour étre plus proches des patients, du public et des
médecins aupres de qui nous voudrions faire connaitre notre maladie.

Plus nous serons nombreux et plus nous aurons de forces !

Le Bureau de l'association



