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Organisation d’une journée mondiale de 
l’hémophilie : les raisons de faire (1/3)

• Montrer que l’AGH existe et à travers elle les patients 
et les soignants qui les accompagnent ;

• La maladie n’est pas connue ET des patients existent 
sur tout le territoire gabonais et nous voulons faire 
connaître au grand public, personnel de santé et 
autorités sanitaires cet enjeu ;

• Edifier les personnes ignorantes de la maladie ;

• Enjeu médiatique (radio et TV), se faire connaître de la 
population, du gouvernement.

• C’est une journée mondiale qui est mise en place dans 
tous les pays du monde.



Organisation d’une journée
mondiale de l’hémophilie : les 
raisons de faire (2/3)

• Recenser certains hémophiles et leur
famille, les inviter à se rapprocher de 
l’AGH pour avoir un dialogue plus poussé

• Créer un réseau : recenser les médecins à
travers le territoire (province), en capacité
de prendre en soin, grâce à
l’accompagnement des médecins
spécialistes : diagnostiquer, former et faire 
parvenir les medicaments.

• Montrer la cohésion AGH et personnels
soignants : l’information diffuse ensemble 
accroit le mouvement.



Organisation d’une journée mondiale de 
l’hémophilie : les raisons de faire (3/3)

• Pérenniser l’accès aux traitements et la prise en soin de 
qualité : bâtir sur le travail avec l’équipe du Dr Ledaga, sur 
l’aide humanitaire de la FMH et le travail partenarial avec 
l’équipe associative et médicale de l’AFH Basse-Normandie : 
inviter le CHU et le gouvernement à prendre leurs 
responsabilité.

• Transmettre notre savoir acquis à d’autres patients, sur 
l’importance de se faire soigner car ils ne savent pas se 
prendre en charge à domicile. 

• Mobilisation associative : action concrète, qui parle à 
beaucoup de membres. Se rassembler, créer des liens forts ; 
nous luttons pour la même cause, cela rapproche. Cohésion 
au sein du bureau se renforce. Permet d’assurer une 
continuité de l’action.



Organisation d’une journée 
mondiale de l’hémophilie : une 
organisation pas à pas.

• Plan d’action pluri-annuel de l’AGH qui prévoit l’organisation
d’une JMH : progression d’année en année pour cette 3ème

JMH

• Commencer à travailler sur le sujet 6 mois avant

• Mise en place planning, tenue des réunion de l’organisation, 
objectifs consignés et SMART, conduite à tenir et 
responsabilité, répartition des tâches et comment les 
atteindre. 

• Echanges réguliers avec l’équipe médicale representée par le 
Dr Ledaga.

• Tout le bureau mobilisé c’est à dire : 10 personnes

• Solidarité : toute difficulté revient au groupe et soutien si l’un
d’eux ne peut l’accomplir.



Organisation d’une journée
mondiale de l’hémophilie : 
financement.

• 1er contacts avec des potentiels sponsors et partenaires : 
messages sur la maladie et recherche soutien finanicier

• Entreprise Sobraga, 1er marchand de bière au 
Gabon, sponsor de nombreuses associations 
caritatives.

• Présentations auprès des 3 différents établissemnts
du CHU dans la commune de Libreville, 

• Direction des affaires sociales pour les flyers 
distribués et Ministère de la santé.

• Contacts qui pourront être mobilisés dans les années
futures

• Financement obtenu de 1000 € par l’Association suisse
des hémophiles dans le cadre d’un partenariat sur 
plusieurs années



Organisation d’une journée
mondiale de l’hémophilie : 
Mise en oeuvre.

• Occupation d’un domaine municipal, une manifestation dans 
un carrefour de Libreville (temps défavorable), tente, 
banderole, causeries, messages ont pu être délivrés. 100 
personnes ont reçu des flyers, bracelets rouges, implication des 
enfants. Infirmiers présents.

• Soutien de la cellule familiale pour l’organisation.

• Utilisation de Kit éducatif fourni dans le cadre de l’Afath-Gabon 
: outils pédagogiques sur la transmission hémophilie

• Banderoles et flyers dans les CHU

• Diffusion sur la page Facebook de la JMH : des liens ont été
établis avec des patients.

• Passages media : bon matin, midi première, Journaux Tv du soir
(interview), émission santé de radio Gabon. Interventions du 
Dr Ledaga pour expliquer la maladie.



Organisation d’une journée
mondiale de l’hémophilie : Ce 
que nous avons appris (1/2)

• Succès : 
• Engouement et la mobilisation de la 

communauté (les enfants très presents 
pour distribuer flyers et bracelets) ; 

• La communauté était contente,  reçue 
aides, solidarités spontanées de passants, 
les gens du quartier interrogeaient, le 
contact avec la population a été facile ; 

• Nos explications ont intéressé ; 
• Bonne écoute des CHU pour la 

manifestation ; bonne écoute du 
ministère,

• Utilisation kit de la JMH;



Organisation d’une journée
mondiale de l’hémophilie : Ce 
que nous avons appris (2/2)

• Ajustements nécessaires : 
• S’y prendre un peu plus tôt dans 

l’organisation -> c’est pourquoi 6 mois à
l’avance pour 2023 ; 

• Aller vers les media pour délivrer les 
messages bien en avance ; 

• Amener les partenaires financiers très tôt
dans l’organisation de la JMH : entreprise, 
Ministères ; 

• Identifier et mobiliser les alliés de l’AGH et 
obtenir leur participation ; 

• Accélerer l’ouverture du compte bancaire
pour recevoir des dons et subventions ; 

• Un travail à faire pour les réseaux sociaux
(animation  - photo et ce constamment) 



Merci à vous
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