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Мета: лінгвістична та соціокультурна адаптація запитальника Haemo1QoL до національних умов.
Матеріали і методи. Виконано етнолінгвістичну адаптацію повної версії запитальника Haemo1QoL для оцінки якості життя, пов'язаної зі здоров'ям,
у дітей, хворих на гемофілію, для трьох вікових груп та батьків дітей відповідних вікових груп: 4–7 років, 8–12 років, 13–16 років. Здійснено прямий
та зворотний переклади версій запитальника, експертну оцінку якості соціокультурної адаптації та перекладу, проведено пілотне тестування
запитальника методом інтерв'ювання 29 дітей, хворих на гемофілію А, та 29 їхніх батьків. Дані інтерв'ювання проаналізовано та сформовано
остаточну версію запитальника.
Результати. Описано процес лінгвістичної та соціокультурної адаптації української версії запитальника Haemo1QoL, призначеного для оцінки якості
життя, пов'язаної зі здоров'ям, у дітей, хворих на гемофілію. Встановлено, що новостворювана українська версія запитальника Haemo1QoL є
концептуально, ідіоматично, експериментально та семантично еквівалентною версії оригіналу.
Висновки. Новостворювану українcьку версію запитальника Haemo1QoL можна вважати лінгвістично та культурно адаптованою до національних умов,
однак для визнання її валідною слід провести оцінку психометричних характеристик в окремому дослідженні.
Ключові слова: гемофілія, діти, адаптація запитальника, якість життя.
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Objective: linguistic and socio1cultural adaptation of the Haemo1QoL questionnaire to the national conditions.
Material and methods. The ethnolinguistic adaptation of full version of the Haemo1QoL questionnaire for evaluating the health1related quality of life in children
of three age groups with haemophilia and children's parents of the corresponding age groups is performed: 4–7 years old, 8–12 years old, 13–16 years old.
The direct translation and reverse translation of the questionnaire, the expert evaluation of the quality of socio1cultural adaptation and translation were accom1
plished, a proof1of1concept testing of questionnaire was carried out by interviewing 29 children suffering from haemophilia A and their 29 parents. The inter1
view data was analysed and the final version of the questionnaire was created.
Results. The process of linguistic and socio1cultural adaptation of the Ukrainian version of the Haemo1QoL questionnaire, intended to assess the health1relat1
ed quality of life in children with haemophilia, is described. It was established that the newly created Ukrainian version of the Haemo1QoL questionnaire is con1
ceptually, ideologically, experimentally and semantically equivalent to the original version.
Conclusions. The newly created Ukrainian version of the Haemo1QoL questionnaire may be considered linguistically and culturally adapted to the national con1
ditions; however, the recognizing of its validity requires the psychometric characteristics evaluation in an individual study.
Key words: haemophilia, children, adaptation of questionnaire, quality of life.
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Цель: осуществить лингвистическую и социокультурную адаптацию опросника Haemo1QoL к национальным особенностям.
Материалы и методы. Выполнена процедура этнолингвистической адаптации полной версии опросника Haemo1QoL для оценки связанного со
здоровьем качества жизни детей, больных гемофилией, для трех возрастных групп и родителей детей соответствующих возрастных групп: 4–7 лет,
8–12 лет, 13–16 лет. Осуществлены прямой и обратный переводы версий опросника, экспертная оценка качества культурной адаптации и перевода,
проведено пилотное тестирование опросника методом интервьюирования 29 детей, больных гемофилией А, и 29 их родителей. Данные
интервьюирования проанализированы, сформирована окончательная версия опросника. 
Результаты. Описана процедура проведения лингвистической и социокультурной адаптации украинской версии опросника Haemo1QoL,
предназначенного для оценки качества жизни детей, больных гемофилией. Установлено, что создаваемая украинская версия опросника Haemo1QoL
концептуально, идиоматически, экспериментально и семантически эквивалентна версии оригинала.
Выводы. Украинскую версию опросника Haemo1QoL можно считать лингвистически и культурно адаптированной к национальным условиям, однако
для признания версии валидной необходимо провести оценку психометрических характеристик в отдельном исследовании.
Ключевые слова: гемофилия, дети, адаптация опросника, качество жизни.
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Вступ

На сьогодні у світовій медичній практиці
розроблено та впроваджено декілька

специфічних інструментів для оцінки якості
життя (ЯЖ) дітей з гемофілією. Найбільш дослі�
дженим та таким, що знайшов широке застос�
ування у практичній та теоретичній медицині,
є запитальник Haemo�QoL[7,8,11,14–17,19,21,
24]. Проте використання його в Україні нем�
ожливе через відсутність української версії.
Створення нової мовної версії запитальника
передбачає не лише переклад з мови оригіналу,
але й виконання методологічно стандартизова�
ної процедури адаптації, яка включає культур�
ну та мовну адаптацію запитальника, пілотне
тестування з перевіркою психометричних
характеристик [2,3,14,16,22]. Кожна культура
є унікальною з огляду на економічні, демогра�
фічні, політичні, географічні та соціологічні
відмінності. Таким чином, навіть мовна та
концептуальна еквівалентність між запиталь�
никами не може гарантувати їхню загальну
здатність відображати результативну оцінку
цільової функції у новому етнолінгвістичному
середовищі.

Придатність інструменту до застосування
у новому етнолінгвістичному середовищі забез�
печується процесом адаптації. Місцеві діалекти,
ідіоми та тонкі мовні варіації неминуче приз�
водять до виникнення якісних проблем у проце�
сі перекладу. Комплексна методика перекладу
зазвичай допомагає уникнути концептуальних
та семантичних проблем. Концептуальна від�
повідність адаптованої версії оригіналу має
надзвичайно важливе значення, оскільки навіть
незначні відхилення у змістовному тлумаченні
призведуть до змін у сприйнятті матеріалу [5].
Отже, мовні нюанси призводять до виникнення
концептуальних невідповідностей, які не завжди
легко виявляються, особливо коли між обома
мовними групами існують значні культурні від�
мінності [12].

Відповідно до міжнародних стандартів для
застосування у наукових дослідженнях інстру�
ментів оцінки ЯЖ необхідно провести їх адапта�
цію до умов нового етнолінгвістичного середови�
ща, яка включає два основні етапи: 1) мовна
та культурна адаптація, яка забезпечує придат�
ність новостворюваного інструмента до застос�
ування у новому етнолінгвістичному середовищі
[10,18]; 2) пілотне тестування з перевіркою пси�
хометричних характеристик нової версії запи�
тальника, яке показує якість проведення адапта�
ції та характеризує здатність запитальника відоб�

ражати показники ЯЖ згідно з концепцією ори�
гіналу. Перший етап — мовна та культурна адап�
тація запитальника — це багаторівневий процес
створення еквівалентного оригінальній версії
аналогу запитальника на іншій мові з урахуван�
ням етнолінгвістичних особливостей конкретної
популяції [18]. Якість проведеної культурної
та мовної адаптації визначає психометричні
характеристики запитальника. Таким чином, від�
сутність україномовних специфічних запиталь�
ників зумовлює необхідність їх адаптації до
національних умов та впровадження в клінічну
практику, що дозволить забезпечити виконання
міжнародних рекомендацій щодо менеджменту
пацієнтів, хворих на гемофілію [20].

Мета роботи: здійснити лінгвістичну
та соціокультурну адаптацію запитальника
Haemo�QoL відповідно до міжнародних стан�
дартів з огляду на етнолінгвістичні особливо�
сті цільової популяції.

Матеріал і методи дослідження

Вивчали запитальник Haemo�QoL, версія для
дітей трьох вікових груп та відповідні версії для
батьків [7]; 58 бланків відповідей респондентів —
учасників дослідження культурної та мовної
адаптації тест�версії запитальника.

Застосовували метод компаративного та
системного аналізу для визначення лексичних
і функціонально�структурних особливостей тек�
сту оригіналу, виявлення специфіки лексичних
трансформацій у процесі перекладу та порівнян�
ня тест�версії з оригінальною англомовною вер�
сією; метод симетричного та асиметричного
перекладу для забезпечення змістовної і лексич�
ної ідентичності тест�версії з версією оригіналу;
метод експертної оцінки для узгодження попе�
редньої версії та тест�версії новостворюваного
етнолінгвістичного варіанта запитальника; метод
соціологічного опитування для проведення
пілотного тестування; метод аналізу складності
перекладу; статистичний аналіз.

З метою досягнення ідіоматичної, семантич�
ної, експериментальної та концептуальної відпо�
відності перекладів у проведенні культурно�лін�
гвістичної адаптації автор орієнтувався на схему
кроскультурної адаптації запитальників, запро�
поновану D.E. Beaton та співавт. [6], та рекомен�
дації розробників запитальника Haemo�QoL
S. Von Makensen та співавт. [22]. Відомо, що запи�
тальник отримує право на застосування у клініч�
них дослідженнях лише за умови виконання про�
цедури адаптації відповідно до міжнародних
стандартів, а новостворена версія запитальника
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визнається легітимною після представлення
результатів адаптації та валідації. Відповідно до
вищенаведеного, робота складалася з кількох
послідовних етапів: змістовий аналіз оригіналь�
ної версії, прямий переклад оригінальної англо�
мовної версії запитальника українською мовою,
зворотний переклад мовою оригіналу, експертна
оцінка, формування попередньої тест�версії
запитальника, пілотне тестування, формування
кінцевої версії запитальника з урахуванням
результатів пілотного тестування та внесення
правок. У пілотному тестуванні взяли участь
29 дітей, хворих на гемофілію А, та 29 батьків
(мати або батько). В окремому дослідженні було
проведено оцінку психометричних характери�
стик запитальника з наданням отриманих даних
його розробникові. 

Результати дослідження та їх обговорення

Запитальник Haemo�QoL було розроблено
в шести Європейських країнах у 2002 р. робочою
групою Haemo�QoL Project [7]. Оригінальні
англомовні версії запитальника та дозвіл на його
етнолінгвістичну адаптацію з подальшим вико�
ристанням у клінічних дослідженнях були отри�
мані від представника розробника анкети Sylvia
von Mackensen. Переписка щодо адаптації запи�
тальника тривала з грудня 2015 р. до жовтня
2017 року. Для проведення етнолінгвістичної
адаптації було обрано повну версію запитальни�
ка для трьох різних вікових груп. Для кожної
з вікових груп було дві версії запитальника:
повна версія для дітей та повна версія для батьків
дітей відповідної вікової групи.

Першим етапом адаптації запитальника став
аналіз його оригінальної версії. Методом систем�
ного та компаративного аналізу основних струк�
турно�функціональних елементів оригінальної
англомовної версії запитальника встановлено,
що повна версія запитальника для батьків
та повна версія для дітей є еквівалентними
за змістом та різняться лише тим, хто оцінює
стан здоров'я дитини: у версії для дітей дитина
самостійно відповідає на запитання, у версії для
батьків — один із батьків чи офіційних опікунів
письмово висловлює думку про стан здоров'я
дитини. Три версії запитальника розроблено
з урахуванням вікових груп респондентів: версія
І — для дітей віком 4–7 років (Ід), ІІ — 8–12 років
(ІІд), ІІІ — 13–16 років (ІІІд). Аналогічні версії
запитальника для батьків дітей відповідних віко�
вих груп (Іб, ІІб, ІІІб).

Встановлено, що змістове навантаження роз�
ділів запитальника для першої вікової групи

формують 8 шкал (21 запитання із загальної
кількості): фізичний стан (4 запитання), самопо�
чуття (3 запитання), самооцінка (2 запитання),
сім'я (4 запитання), друзі (1 запитання), інші
люди (2 запитання), дитячий садок/дошкільний
заклад/школа (3 запитання), лікування (2 запи�
тання). Для другої вікової групи змістове наван�
таження формують 10 шкал (64 запитання):
фізичний стан (7 запитань), самопочуття
(7 запитань), самооцінка (9 запитань), сім'я
(5 запитань), друзі (4 запитання), підтримка ото�
чуючих (4 запитання), інші люди (6 запитань),
спорт та школа (8 запитань), життя з гемофілією
(7 запитань), лікування (7 запитань). Для третьої
вікової групи змістове навантаження формують
12 шкал (77 запитань): фізичний стан (7 запи�
тань), самопочуття (8 запитань), самооцінка
(10 запитань), сім'я (8 запитань), друзі (4 запи�
тання), підтримка оточуючих (4 запитання), інші
люди (6 запитань), спорт та школа (9 запитань),
життя з гемофілією (7 запитань), лікування
(8 запитань), майбутнє (4 запитання), відносини
(2 запитання).

Наступним етапом адаптації став прямий
переклад запитальника та настанов з його
застосування українською мовою. Слід зазна�
чити, що у світовій практиці розрізняють симе�
тричну та асиметричну стратегії перекладу.
Симетричний переклад передбачає максималь�
не збереження не тільки змісту тверджень, але
й звичного розмовного стилю, притаманного
тому чи іншому культурно�лінгвістичному
середовищу. Водночас асиметричний переклад
націлений, насамперед, на збереження відпо�
відності конкретній мові, зазвичай мові оригі�
налу, з огляду на максимальну точність змісту
та дослівність перекладу [4]. Якщо переклад
настанов не створював жодних проблем,
то переклад самого тексту запитальника вима�
гав дотримання встановлених норм та правил.
Серед спеціалістів, безпосередньо не задіяних
у адаптації методик оцінки ЯЖ у медицині,
часто побутує хибна думка, що для використан�
ня запитальника достатньо лише перекладу
його певною мовою та усунення грубих поми�
лок і неточностей. Однак світовий досвід пока�
зує доцільність значно складнішої процедури
цього етапу адаптації із застосуванням низки
методологічних стандартів.

На цьому етапі до перекладачів висуваються
наступні вимоги: для обох перекладачів рідна
мова — українська, володіння англійською
мовою на рівні, достатньому для літературного
та змістового розуміння оригінального тексту.
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Водночас перший перекладач був обізнаний
з метою дослідження та мав досвід роботи
з пацієнтами, хворими на гемофілію, що зумо�
вило більший акцент на симетричний переклад
оригіналу. Другий перекладач не був знайомий
з метою дослідження та не володів відповідни�
ми медичними та клінічними навичками та
знаннями, тобто був так званим «наївним»
перекладачем (в англомовній літературі naіve
translator) та, відповідно, менш схильним,
порівняно з першим перекладачем, виявляти
змістові особливості перекладу. Такий пере�
кладач робив акцент на асиметричний пере�
клад, орієнтований на збереження еквівалент�
ності мові оригіналу з орієнтацією на макси�
мальну точність літературного змісту та дослів�
ності такого перекладу. У результаті прямого
перекладу було отримано два переклади (Т1,
Т2) запитальника Haemo�QoL українською
мовою. Складність перекладу оцінювалася
перекладачами за 10�бальною шкалою Thur�
stone [13,23]: від 0 балів (жодних труднощів
перекладу) до 10 балів (дуже складний пере�
клад). Перший перекладач оцінив складність
перекладу для трьох версій запитальника у
5,5±3,5 бала, медіана дорівнює 5 балів; другий
перекладач оцінив складність перекладу у
4,4±3,6 бала, медіана дорівнює 4 бали.

Наступним етапом етнолінгвістичної адап�
тації запитальника став синтез попередньої
версії запитальника (Т12) на основі двох пря�
мих перекладів (Т1, Т2) шляхом зіставлення 
за участю двох перекладачів, які виконували
прямий переклад, та психолога. На цьому етапі
основна увага приділялася концептуальній
та функціональній відповідності прямого пере�
кладу версії оригіналу, а не лише його літера�
турності та дослівності. Якість узагальненого
перекладу (Т12) попередньої версії визначали
два лікарі�експерти з різних регіонів України,
які мали досвід роботи з дітьми, хворими
на гемофілію, та оцінювали його за такими крите�
ріями: зрозумілість для дітей різних вікових груп,
використання загальновживаної мови, концепту�
альна схожість з оригіналом. Обидва експерти
визнали переклад зрозумілим, легким у сприй�
нятті та концептуально схожим з оригіналом.

Зворотний переклад Т12 версії запитальни�
ка мовою оригіналу (англійською) виконували
незалежно два перекладачі�білінгвісти, засто�
совуючи стратегію симетричного перекладу.
На цьому етапі перекладачі не повинні знати
про мету дослідження а також не мати попе�
реднього уявлення про даний запитальник; рід�

ною мовою (перший перекладач) повинна бути
англійська або знання англійської на рівні
знання рідної мови з умовою тривалого прожи�
вання в англомовному середовищі (другий
перекладач); вільне володіння українською
мовою. Результатом цього етапу було створен�
ня зворотного перекладу версії Т12 — версії
ВТ1 та ВТ2. 

Методом експертної оцінки проведено ана�
ліз помилок та узгодження версій запитальни�
ка (Т1, Т2, Т12, ВТ1, ВТ2) з формуванням
україномовної тест�версії експертним коміте�
том за участю перекладачів, які були задіяні
на попередніх етапах, двох лікарів�експертів,
філолога та психолога. Розбіжності у структурі
мови оригіналу та цільової мови, культурні особ�
ливості та відмінності у структурі надання
медичної допомоги дітям, хворим на гемофілію
в Україні та країнах, для яких розроблена ори�
гінальна версія запитальника, призвели до
здійснення певних лексико�граматичних транс�
формацій у процесі експертизи (заміна лексич�
них та граматичних одиниць, їх додавання
та вилучення, перестановка мовних елементів).
Так, у розділі «Лікування» твердження
«…I disliked visiting the haemophilia centre»
у процесі прямого перекладу перекладено як:
«…мені не подобалося відвідувати центр гемо�
філії». Однак якщо термін «haemophilia centre»
є широковживаним та зрозумілим у більшості
європейських країн, оскільки медична допомо�
га дітям з гемофілією надається у центрах гемо�
філії (тільки у Великобританії налічується
близько 70 таких центрів), відповідно до
загальноприйнятих Європейських принципів
організації медико�соціальної допомоги дітям,
хворим на гемофілію, то в Україні формально
таких центрів немає, і допомога надається у різ�
них лікувально�профілактичних закладах [1,9].
Саме тому, для змістової зрозумілості, це твер�
дження змінено на « …мені не подобається
відвідувати лікарню, де лікують гемофілію»
у даному розділі для усіх тверджень, де застосо�
вується цей термін. У цьому ж розділі в оригі�
нальній версії у декількох твердженнях, напри�
клад «I felt interrupted in my activities by
the injections», для усіх вікових груп викори�
стано термін «ін'єкції». З огляду на можливість
нерозуміння цього терміну дітьми, його заміне�
но на менш літературний та точний, але більш
вживаний термін «уколи» для дітей усіх віко�
вих груп. Водночас у версії запитальника для
батьків залишено термін «ін'єкції». Подібні
лексичні трансформації здійснені й в інших
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розділах запитальника за узгодженим рішенням
експертів. При подальшому зіставленні зворот�
них перекладів та оригінальної версії методом
порівняльного аналізу не було виявлено знач�
них розбіжностей, які могли б спотворити зміст
запитань оригінальної версії. Подальший аналіз
показав, що попередня версія (Т12) є концеп�
туально, ідіоматично, експериментально та
семантично еквівалентною версії оригіналу.
Таким чином, було сформовано україномовну
тест�версію запитальника. Робота проводилася
у тісній співпраці з розробниками запитальника
Haemo�QoL.

Тест�версія запитальника Haemo�QoL для
кожної вікової групи пройшла перевірку на
зрозумілість та етичне сприйняття для респон�
дентів методом соціологічного опитування
з індивідуальним інтерв'юванням та анкетуван�
ням, у якому взяли участь 29 дітей з діагнозом
«Гемофілія А» та 29 їхніх батьків. Дослідження
виконано відповідно до принципів Гельсінської
Декларації. Протокол дослідження ухвалений
Локальним етичним комітетом (ЛЕК) всіх
зазначених у роботі установ. На проведення
дослідження було отримано поінформовану
згоду дітей і батьків.

Респонденти були розподілені на три вікові
групи відповідно до поділу в запитальнику:
І група — діти 4–7 років (середній вік
5±2 роки), ІІ група — 8–12 років (середній вік
9,5±1,5 року), ІІІ група — 13–16 років (середній
вік 14,6±1,6 року). Статева структура обстеже�
них груп учасників опитування виглядала
наступним чином: усі діти — хлопчики (І група
— 11, ІІ група — 10, ІІІ група — 8); батьки:
26 (89,7%) респондентів — матері, 3 (10,3%)
респонденти — батьки. 

Усі учасники дослідження вільно володіли
українською мовою. На етапі інтерв'ювання
кожен із респондентів повинен був зазначити
(письмово чи усно) незрозумілі, складні чи не
зовсім етичні запитання, а також висловити
варіанти зрозуміліших для себе формулювань
відповідних слів/запитань. Аналіз результатів
інтерв'ювання показав, що тест�версія запиталь�
ника не містить, на думку респондентів, неетич�
них термінів, запитань чи тверджень. Однак
було виявлено частково незрозумілі слова та
твердження. Наприклад, термін шкали запи�
тальника «View of yourself?» був перекладений
для дітей І та ІІ вікової групи як «Думка про
себе», а для ІІІ вікової групи та батьків —
як «Самооцінка». Однак у 37,5% респондентів

віком 13–16 років виникли труднощі щодо розу�
міння терміну «Самооцінка», який було заміне�
но на зрозуміліший для них термін «Думка про
себе». У версії запитальника для батьків у 13,8%
(4 особи) респондентів виникли труднощі щодо
розуміння терміну «Ін'єкції», який був заміне�
ний на зрозуміліший для них термін «Уколи».
Через наявність внутрішньодержавних лінгві�
стичних особливостей української мови частина
респондентів була невпевнена у правильності
розуміння таких термінів, як «я відчував себе
зайвим...» — 8 респондентів (13,8%), «я відчував
себе ніяково…» — 5 респондентів (8,6%) та ряду
інших термінів. Це зумовило необхідність додат�
кового тлумачення змісту у вигляді додавання
до тексту синонімічних термінів відповідно до
зауважень респондентів. Після виправлень не�
зрозумілих тверджень та проведення повторно�
го аналізу пунктів запитальника його тест�вер�
сію прийнято як лінгвістично та соціокультурно
адаптовану до етнолінгвістичних умов нового
середовища. 

Слід зазначити, що хоча увесь процес адап�
тації запитальника відбувався відповідно
до міжнародних рекомендацій, новостворену
адаптовану українську версію Haemo�QoL
не можна вважати кінцевою та легітимною,
не дозволено її використання і в клінічній
практиці чи наукових дослідженнях, оскільки
підтвердженням якості проведеної етнолінгві�
стичної адаптації запитальника є дослідження
його психометричних характеристик. Тільки за
умови підтвердження якості адаптації відповід�
ними методами можна активно впроваджувати
новий інструмент оцінки ЯЖ у клінічну прак�
тику та науково�дослідну діяльність. Це зумов�
лює необхідність проведення окремого дослід�
ження для виявлення та аналізу психометрич�
них характеристик даного запитальника.

Висновки

1. Новостворена українська версія запиталь�
ника Haemo�QoL майже цілком відтворює змі�
стову та концептуальну специфічність оригі�
нальної версії, є зрозумілою та етично прийнят�
ною для респондентів.

2. Використовувати дану версію запиталь�
ника у практичній та науковій медицині
можливо лише після оцінки психометричних
характеристик даного запитальника, яка під�
тверджує якість проведеної адаптації.

Автор заявляє про відсутність конфлікту
інтересів.
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