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Première 
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Durée des 
inclusions

5 ans

Critères d’inclusion:
- Femme âgée de 18 à 45 ans
- Enceinte ou ayant accouché il y a moins de 1 mois
- MVR confirmée cliniquement et/ ou radiologiquement et/ ou par

biologie moléculaire
- Personne ayant reçu l’information et ne s’étant pas opposée à

participer à l’étude.
OU, en cas de patiente en incapacité de consentir elle-même, recueil

de la non opposition d’un proche après information éclairé de celui-ci.

Critère de non inclusion:
- Majeur sous mesure de protection juridique

Décrire les complications spécifiques non sévères à
chaque pathologie.

Décrire les complications maternelles en général.

Evaluer l’incidence de complications fœtales et
pédiatriques spécifiques à chaque pathologie.

Evaluer l’incidence de l’ensemble des complications
fœtales et pédiatriques.

47 centres de maladies rares
3 centres de référence 

8 Sites constitutifs 
36 centres de compétences

CARTE DES CENTRES EXPERTS

Décrire prospectivement l’incidence des
complications obstétricales spécifiques sévères,
pendant et après la grossesse (jusqu’à 12 mois)
chez les
patientes atteintes de maladies vasculaires
rares.

OBJECTIFS SECONDAIRES

Le recueil des données se fera lors d’appels téléphoniques des
patientes. Ces derniers seront réalisés de façon centralisée par
la chargée d’étude.

Les données relatives aux complications obstétricales seront
recueillies grâce à un questionnaire qui a été conçu par des
médecins experts de chaque maladie.

Toutes les patientes sont suivies pendant une période
maximale de 21 mois (9 mois de grossesse et 12 mois après
l’accouchement).

Durée des inclusions: 5 ans.

MÉTHODES

CRITÈRES D’ÉLIGIBILITÉ

Suivi trimestriel de la 
patiente enceinte

Suivi trimestriel de la 
patiente en post-partum 

pendant 12 mois

Patientes enceintes 
avec maladies 
vasculaires rares

OBJECTIF PRINCIPAL

5 maladies vasculaires rares :

 Le syndrome de Marfan

 La maladie de Rendu-osler

 Le lymphœdème primaire

 Les malformations artérioveineuses superficielles

 Les malformations artérioveineuses cérébro-médullaires

POURQUOI ?

En raison de leur rareté, les complications spécifiques liées aux 
maladies vasculaires rares (MVR) susceptibles de survenir en 

cours de grossesse demeurent insuffisamment connues. Cette 
méconnaissance est source de retard pour une prise en charge 

optimale mettant en jeu le pronostic vital.
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