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Dit is een samenvatting, de volledige presentatie wordt op termijn beschikbaar gesteld door de EDS Society. 
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Presentatie 
 
A physician’s perspective on cranio-cervical instability 
Dr. Hakim  
 

Bij EDS en HSD is het een feit dat er sprake is van laxiteit van de ligamenten, proprioceptieproblemen, 

houdingsgerelateerde klachten en een vergrote bewegingsradius. 

Door deze kenmerken kan er sprake zijn van instabiele bewegingen.  

Het is niet vreemd dat we veel patiënten zien met nek- en kaakklachten. Tevens zijn er vaak klachten rondom de 

schoudergordel en de rug. Belangrijk is dat we de klachten niet los van elkaar zien, de weefsels staan in verbinding met 

elkaar en moeten ook vanuit die samenhang bekeken worden.  

 

Veel patiënten met HSD/EDS hebben last van chronische hoofdpijn en nekpijn,  

We weten ook vanuit onderzoek (Malhotra et. Al, 2020) dat een klein gedeelte van deze patiënten klachten heeft, 

gerelateerd aan CCJ (Cranio Cervical Junction Instability). Vanuit de Global registry van de Ehlers-Danlos Society is 

duidelijk geworden dat 75% (n=1334) aangeeft dat er sprake is van Autonome Dysfunctie. Dit is opvallend omdat in 

sommige studies wordt gesuggereerd dat migraine en autonome dysfunctie samenhangen.  

 

Er is een grote groep patiënten die baat kan hebben bij een passende behandeling die hun klachten vermindert. Uit 

een onderzoek uitgevoerd onder 140 patiënten met hEDS of HSD bleek dat 2/3e van de patiënten last heeft van 

hoofdpijn, waarvan het overgrote deel bestaat uit patiënten met migraine.  Ook blijkt ongeveer 60% van de patiënten 

tekenen te vertonen van slijtage in de nek, waarvan een klein deel, ongeveer 4% van de totale groep patiënten, ook 

symptomen vertoont van instabiliteit.  

 

Een belangrijke vraag is of deze klachten vaker voorkomen bij patiënten met EDS/HSD dan bij gezonde mensen. In het 

geval van migraine lijkt dit wel zo te zijn: bij de groep patiënten met hypermobiliteit hadden twee keer zo veel 

patiënten last van migraine als bij de controlegroep zonder hypermobiliteit. Spanningshoofdpijn komt veel voor onder 

beide groepen en er is momenteel geen bewijs dat dit vaker voorkomt bij patiënten met EDS/HSD. 

 
Slijtage (Cervical Spondylose) 

Wat betreft de slijtage in de nek is er geen bewijs dat dit vaker voorkomt bij EDS-patiënten. Slijtage is een normaal 

onderdeel van het ouder worden. Wel is er wetenschappelijk bewijs dat het zo’n 5-10 jaar eerder ontstaat bij 

patiënten met EDS/HSD, wat mogelijk veroorzaakt wordt door de grotere mate van bewegingsvrijheid in de nek.  
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Door deze slijtage kunnen ook hernia’s en beknelde zenuwen ontstaan en kunnen wervels 

mogelijk verschuiven. Er is momenteel geen bewijs dat dit vaker voorkomt bij EDS/HSD patiënten in vergelijking met de 

algemene populatie.  

 

Spanningshoofdpijn 
 
Ongeveer 10 tot 20% van de algemene populatie heeft last van spanningshoofdpijn en  

10% van deze populatie geeft aan veel voorkomende spanningshoofdpijn te ervaren. 

1 % van de algemene populatie ervaart chronische spanningshoofdpijn. . 

Onderzoek wijst erop dat spanningshoofdpijn bij EDS-patiënten niet meer voor zou komen dan in de algemene 

populatie. Dr. Hakim geeft aan dat hiernaar meer onderzoek nodig is, omdat hij vrij veel gevallen tegenkomt. 

 

Er melden zich regelmatig patiënten met hoofdpijnklachten bij dr. Hakim. Het management bij minor (kleine) en 

moderate (middelmatige) instabiliteit bestaat uit dezelfde behandelingsmethoden. 

Op het moment dat er sprake is van moderate tot severe (ernstige) instabiliteit is er een duidelijke uiting van 

symptomen, waaronder problemen aangaande zenuwuiteinden. 

 
Dr Hakim geeft aan dat het lastig is om te beoordelen in hoeverre de hypermobiliteit/instabiliteit de klachten 

veroorzaakt. Dit komt omdat er geen studies zijn van mensen die hypermobiel zijn, minor of moderate instabiliteit 

hebben en geen klachten hebben. Het is daarom bijna niet te zeggen of hypermobiliteit/instabiliteit daadwerkelijk de 

achterliggende oorzaak is van de problematiek. 
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Instabiliteit 
Sommige patiënten hebben last van een gevoel van instabiliteit in hun nek, het kraken en 

ploppen van de nek en het veroorzaken van pijn en andere klachten door het bewegen van de nek. Bij deze patiënten 

kan het verstandig zijn verder onderzoek te doen naar mogelijke craniocervicale instabiliteit. 

Bij instabiliteit is er vooral aandacht voor de craniocervicale overgang: het gebied waar de schedel en de nek 

samenkomen. Als de instabiliteit hier groot is, kan dit klachten veroorzaken: pijn in het achterhoofd, problemen met 

het ruggenmerg en de hersenen en ook zijn problemen met bloedvaten mogelijk. Andere mogelijke symptomen zijn 

nekpijn, dubbelzien, duizeligheid, tinnitus, geheugenverlies, moeite met slikken, dysautonomie en zwakte en 

gevoelloosheid van de armen en benen. Het probleem is wel dat veel van de symptomen van instabiliteit ook door 

andere problemen veroorzaakt kunnen worden, waardoor het lastig is de juiste diagnose te stellen wat betreft de 

oorzaak van de klachten. 

 

Instabiliteit van de nek komt voor bij een kleine subgroep van de patiënten, zoals hierboven ook gemeld. Bij het 

overgrote deel van deze patiënten is de instabiliteit licht tot matig en zware instabiliteit is dus zelfs binnen deze groep 

mensen zeldzaam. 

 

Stellen van een diagnose 

Aangezien de symptomen niet heel specifiek zijn voor de diagnose is het belangrijk om te kunnen bevestigen dat er 

daadwerkelijk sprake is van instabiliteit. Getrainde fysiotherapeuten kunnen testen uitvoeren om te kijken of er sprake 

is van instabiliteit van de nek. Daarnaast is het belangrijk om bij MRI en röntgenfoto te kijken naar dynamische 

technieken, aangezien de meeste klachten verdwijnen bij het liggen. Röntgenfoto's zijn hierbij een goede eerste stap, 

waarbij het belangrijk is dat de nek in de uiterste posities gefotografeerd wordt. Andere onderzoeksmethoden zijn 

DMX en 3D Rotation CT CCJ. Deze methoden zijn niet overal toegankelijk, wel kunnen er natuurlijk reguliere echo’s, 

MRI- en CT-scans gemaakt worden.  

Doordat er nog weinig bekend is over het verband van zichtbare instabiliteit en de ernst van de klachten is de diagnose 

vooral afhankelijk van de medische ervaringen van artsen. Er is nog weinig onderzoek naar de patiënten die wel 

instabiliteit hebben maar geen klachten hebben. We kunnen dit niet met elkaar vergelijken waardoor het lastig blijft 

om te diagnosticeren. 

 
Het behandelen van de klachten 
Voor veel patiënten staat het verminderen van pijnklachten op de voorgrond.  

Hiernaar is nog weinig wetenschappelijk onderzoek gedaan. Op dit moment kijkt men vooral naar de richtlijnen voor 

whiplashpatiënten omdat veel van de klachten die deze patiëntengroep ervaart, gelijk is aan de klachten bij 

instabiliteit bij EDS-patiënten. 

Aangezien de patiënt vaak veel verschillende klachten heeft, kunnen deze het beste behandeld worden door een 

multidisciplinair team.  
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Misschien wel de belangrijkste strategie voor het verminderen van de klachten is 

fysiotherapie, waarbij het versterken van de spieren en het vergroten van de stabiliteit als hoofddoelen gezien moeten 

worden. Ander methoden laten ook goede resultaten zien, zoals prolotherapie en stamceltherapie (PICL). Hierover is 

nog geen onderzoek gepubliceerd. Ook prolotherapie is nog niet overal een toegankelijke therapie. 

 

Daarnaast is psychologische begeleiding ook van groot belang, vanwege de impact van de klachten en voor toepassing 

van bijvoorbeeld ontspanningstherapie en cognitieve gedragstherapie. Behandeling met medicatie of door middel van 

lokale pijnbehandelingen kan ook meegenomen worden. Een operatie waarbij wervels worden vastgezet, is de laatste 

optie en is zelden nodig bij patiënten met lichte tot milde instabiliteit. 

 

 

In conclusie, nekproblemen en hoofdpijn zijn twee klachten die veel voorkomen bij EDS/HSD-patiënten. Vooral 

migraine en vroegtijdige slijtage lijken vaker voor te komen bij EDS/HSD-patiënten dan in de algemene populatie. 

Beoordeling van instabiliteit vraagt om gedetailleerd neurologisch onderzoek en het gebruiken van gevalideerde 

testmethoden. In verreweg de meeste gevallen bestaat de behandeling uit pijnmanagement en fysiotherapie. Uit 

onderzoek blijkt dat rond de 4% van de patiënten ook last heeft van instabiliteitsklachten, waarvan de overgrote 

meerderheid baat heeft bij een multidisciplinaire behandeling. 

 

 

Aangehaalde onderzoeken 
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