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By Falk Hubner

ON ARTISTIC ETHICS IN RESEARCH

| CARE
_FOR THEM

IK GEEF

OVER ARTISTIEKE ONDERZOEKSETHIEK
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Research ethics is not an option -
it is a fundamental feature of all good
research.’

INTRODUCTION

Itis the 6th of July 2016, and the artistic out-
comes of IYANTWAY are being presented at
Broedplaats Nieuw en Meer. The participants
themselves introduce the works to the audience,
and by so doing take ownership of the creative
work that has emerged from the story of their
illness. This ownership is part of a larger design in
which the participants have been encouraged to
take or have even been ‘given’ ownership.2 One of
the strongest examples of this is the presentation
of Sem, for which her ownership has literally been
staged. She is the first participant to introduce her
work and presents a book with her own stories,
the result of her work with Nirav Christophe.

1Denscombe 2015: 306.
2 See my earlier contribution ‘Is it mine or yours?.

Onderzoeksethiek is geen keuze, het
is een fundamenteel kenmerk van elk
goed onderzoek’

INLEIDING

Op 6 juli 2016 worden in Broedplaats Nieuw en
Meer de artistieke resultaten van IYANTWAY ge-
presenteerd. De deelnemers geven zelf een korte
inleiding op de presentaties en tonen daarmee
(mede-)eigenaar te zijn van het creatieve werk dat
is ontstaan uit het verhaal van hun aandoening.
Dit eigenaarschap was onderdeel van een groter
‘ontwerp’ waarin de deelnemers werden gestimu-
leerd eigenaarschap te nemen of waarin dit hen
werd ‘gegeven’? Een van de meest overtuigende
voorbeelden hiervan is de presentatie van Sem,
waarin het eigenaarschap letterlijk op het podium
wordt gebracht. Ze is de eerste deelnemer die
haar werk inleidt; ze presenteert een boek met
eigen verhalen, het resultaat van haar samenwer-
king met Nirav Christophe.

@ 20-11-17 11:44



1,2 Sem presents the book she has/written as output of her work with Nirav Christophe and hands over the first signed
book to her grandmother (©2016 Jan van den Beukel)
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The resemblance to an official book presentation
are not accidental: Sem, as author, is staged as
the central figure; she introduces her book and
reads a small section from it before handing the
very first - signed - copy to the person of her
choice, her grandmother. What is essential here is
the very explicit ‘spotlight’ on Sem, on her identity
and her creative work, connected to herillness.
The reason | am making this point so explicit is
that the presentation of this day was, to some
extent, the presentation of the practical, artistic
part of the research within IYANTWAY, and the ex-
plicit staging of the participants in this research,
presenting their project outcomes, sparks a few
questions of ethical nature.

Traditionally, research ethics are a particularly im-
portant aspect of fields such as medical research
and the social sciences, where patients or partici-
pants 'should be protected from researchers who
might be tempted to use any means available to

advance the state of knowledge on a given topic’

204

De overeenkomsten met een officiéle boekpre-
sentatie zijn geenszins toevallig: Sem, als auteur,
staat centraal; ze leidt haar boek in en leest er een
fragment uit voor alvorens het eerste, gesigneer-
de exemplaar te overhandigen aan iemand die ze
zelf heeft gekozen: haar grootmoeder. Cruciaal bij
dit alles is de sterk geconcentreerde gerichtheid
op Sem, haar identiteit en haar creatieve werk - in
relatie met haar aandoening. De reden dat ik dit zo
benadruk is dat deze dag tot op zekere hoogte de
presentatie behelsde van het praktische, artistieke
deel van het onderzoek van IYANTWAY. De na-
drukkelijke opvoering van de deelnemers aan het
onderzoek die hier de resultaten van het project
presenteren, roept enkele vragen van ethische
aard op.

Onderzoeksethiek is een gebruikelijk en belang-
rijk aspect op terreinen als medisch onderzoek
en sociale wetenschappen, waar patiénten of

lantway binnenwerk.indd 204
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(Denscombe 2015: 306). Essentially, the interests
of the people who are involved in the research
must be protected. This is commonly achieved by
a procedure in which research proposals are first
approved by an ethics committee. These are often
complex and lengthy procedures, sometimes
taking weeks or even months before approval is
given to begin the research, and mostly involve
the primary data collection (surveys, observations
or interviews).

Ethics are seldom widely discussed within artistic
research, and the discourse is rather scattered.
Hannula (2005, 2009) mentions ethics several
times, though from a more philosophical perspec-
tive, but does not offer concrete opinions as to
how artistic research should actually be carried
out in an ethical way. When we consider ethics

in relation to arts from a slightly broader point

of view, there is a greater variety of discussions
about widely divergent forms of ethics, or different
aspects of it as related to the arts. To give one ex-

deelnemers, ‘moeten worden beschermd tegen
onderzoekers die in de verleiding kunnen komen
alle beschikbare middelen te gebruiken om de
kennis over een bepaald onderwerp te vergro-
ten’ (Denscombe 2015: 306, mijn vertaling). De
belangen van de mensen die onderwerp van
onderzoek zijn dienen te worden beschermd. Dat
wordt doorgaans geborgd door een procedure
waarbij het onderzoeksvoorstel moet worden
goedgekeurd door een ethische commissie. Het
gaat daarbij om complexe en soms langlopende
trajecten waarbij het weken of zelfs maanden kan
duren voordat een onderzoek kan starten, meestal
met de verzameling van primaire data (enquétes,
observaties of vraaggesprekken).

Binnen het artistiek onderzoek worden maar
weinig discussies over ethiek gevoerd. Het debat
is nogal versnipperd: Hannula (2005, 2009) noemt
ethiek een aantal keren, zij het vanuit een meer
filosofisch perspectief, maar geeft niet concreet
aan hoe artistiek onderzoek op ethische wijze

@»
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ample, visual artist Karen Atkinson wrote a beauti-
ful blog post Ethics for Artists® in 2011, which is
essentially a collection of advice for artists on how
to behave and act ethically within the visual arts
world. Another example is that of Patricia Maloney
and Kara Q. Smith's* contribution in an Op-Ed
column of Art Practical, in which they argue for a
‘perceptible ethical agreement’ regarding payment
and financial transparency in the visual arts.®

However, regardless of how useful and inspiring
these works are, my main concern here is what is
generally regarded as ‘research ethics’. It might not
be so surprising that artistic research in general
does not have a very strong connection to research
ethics, as the issue of protection seems to be

less relevant. Most artistic research is predomi-
nantly centred on the practice of the practitioners
themselves, the artists, who are at the same time
the ones who carry out the research and write
about it. Obviously it makes little sense to protect
them from themselves. This is different within the

context of IYANTWAY:; from the beginning of the
project it was clear that the participants needed
protection, while at the same time becoming
involved in a co-creative artistic process. It is this
position that makes IYANTWAY a challenging case
study, in which ethical challenges and questions
arise from the artistic research work.

On the following pages | address the ethical
challenges and questions that have arisen within
IYANTWAY, due to the way we have worked with
the participants. Since the project has been car-
ried out within the HKU professorship performa-
tive processes, and research ethics, as | pointed
out above, are largely directed and controlled by
institutional contexts, such as universities, | will
direct my attention to this context first. Toward
the end | hint at an ethical paradox and close with
a brief discussion on how this paradox actually
involves two kinds of ethics, of equal yet some-
times contradictory importance: research ethics
and artistic ethics.

3 Atkinson, Karen. (2011, February 22). Ethics for Artists. Retrieved from http:/www.huffingtonpost.

com/karen-atkinson/ethics-for-artists_b_826053.html.

4 Patricia Maloney is the founder of Art Practical and Kara Q. Smith is Art Practical's Editor-in-Chief.
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5 Maloney, Patricia and K.Q. Smith. (2015, 25 June). Is it possible to create a code of ethics fort he
arts. Retrieved from http:/www.artpractical.com/column/is-it-possible-to-create-a-code-of-

ethics-for-the-arts/.

uitgevoerd zou moeten worden. Als we ethiek en
kunst vanuit een breder perspectief beschouwen,
dan zien we een verscheidenheid aan discussies
over sterk uiteenlopende vormen van ethiek, of
verschillende aspecten ervan in relatie met de
kunsten. Beeldend kunstenaar Karen Atkinson
bijvoorbeeld schreef in 2011 een schitterende
blog over Ethics for Artists,®in wezen een lijst met
adviezen voor kunstenaars voor ethisch gedrag en
handelen in de wereld van de beeldende kunsten.
Een ander voorbeeld is de Op-Ed-column van Pa-
tricia Maloney en Kara Q. Smith* op Art Practical,
waarin ze pleiten voor een ‘herkenbare [percep-
tible] ethische overeenkomst’ voor betaling en
transparantie in de beeldende kunsten.®

Hoe nuttig en inspirerend deze publicaties ook
zijn, mijn belangrijkste thema is wat in het alge-
meen als ‘onderzoeksethiek’ begrepen wordt. In
zeker opzicht is het niet verrassend dat artistiek
onderzoek doorgaans niet sterk verbonden is
met onderzoeksethiek, aangezien de kwestie van

@»

bescherming hier niet zo relevant lijkt: het meeste
artistieke onderzoek betreft het werk van de
kunstbeoefenaars zelf, die zowel het onderzoek
doen als erover schrijven. Het heeft weinig zin
hen tegen zichzelf in bescherming te nemen. Dat
geldt niet voor de context van IYANTWAY; vanaf
het begin van het project was het duidelijk dat de
deelnemers beschermd moesten worden tij-
dens het cocreatieve artistieke proces. Dit maakt
IYANTWAY tot een goede casus om te bepalen
met welke ethische vragen en uitdagingen artis-
tiek onderzoek gepaard gaat.

Op de volgende pagina’s ga ik in op de ethische
vragen en uitdagingen die voortvloeien uit
IYANTWAY en de manier waarop we met de deel-
nemers hebben gewerkt. Omdat het project werd
uitgevoerd binnen het HKU-lectoraat Performa-
tieve Maakprocessen, en omdat onderzoeksethiek,
zoals ik aangaf, grotendeels bepaald en beheerst
wordt door institutionele contexten zoals uni-
versiteiten, zal ik eerst deze context bespreken.

20-11-17 11:44



THE DUTCH CONTEXT OF PROFESSIONAL HIGHER ART
EDUCATION

When considering the formalities of involving
research ethics committees at universities and
conducting artistic research in institutions both in
The Netherlands and internationally, it is impor-
tant to be aware of some basic aspects regarding
the Dutch context in particular. Broadly speak-
ing, professional education in The Netherlands

is divided into two large segments: Scientific
Education (WO, ‘Wetenschappelijk Onderwijs’)
and the Professional Higher Education (HBO,
‘Hoger BeroepsOnderwijs’). Whereas the former is
the traditional university system, comparable to
international universities, the latter falls into the
category of art schools, or academies, which are
not universities and therefore unable to provide
PhDs, for example. The distinction might exist in
other countries (such as German universities vs.
‘Fachhochschulen’), but what is rather particular
about the Dutch context is that all professional
art education falls into the category of Profes-

®

sional Higher Education. This has implications for
the understanding of research as well, as HBO
research is typically much more concerned with
practice as both the site in which the research
question originates as well as the field in which
research results are relevant; this emphasis can
be recognised within terms such as practice-
based research or practitioner research.®

Concerning the subject of research ethics, this
brings a crucial difference between universities
and institutes of professional higher education to
the table. In a university context, all research pro-
posals would be assessed by ethics committees,
as Martyn Denscombe explains:

[..] researchers will normally need to get prior
approval for their investigation from an Ethics
Committee. [..] It is increasingly the case that
before the research can be conducted it will need
to have been scrutinized by a committee of suita-
bly qualified experts to ensure that the design of

6 Daan Andriessen, professor for methodology of practice-based research at Hogeschool
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Utrecht, The Netherlands, formulates as foremost defining criteria for practice-based

research that it be rooted in professional practice, as its questions arise from practice,
and the knowledge generated by the research contribute to practice (Andriessen 2014).

Tegen het eind van het artikel hint ik op een ethi-
sche paradox, en ik sluit af door kort te bespreken
hoe deze paradox eigenlijk twee soorten ethiek
behelst van gelijk maar soms tegenstrijdig belang:
onderzoeksethiek en artistieke ethiek.

DE CONTEXT VAN HET NEDERLANDSE HOGER
KUNSTONDERWIJS

Als we praten over de formele kant van het instel-
len van onderzoeksethiekcommissies op Neder-
landse universiteiten, en over het verrichten van
artistiek onderzoek op instellingen in en buiten
Nederland, is het belangrijk stil te staan bij enkele
hoofdkenmerken van met name de Nederlandse
context. In Nederland is het hoger onderwijs
ingedeeld in twee grote segmenten: het Weten-
schappelijk Onderwijs (WO) en het Hoger Beroeps-
onderwijs (HBO). Waar de eerste voor het traditio-
nele universitaire systeem staat, vergelijkbaar met
internationale universiteiten, vallen onder het HBO
onder meer de kunsthogescholen, die geen uni-
versiteiten zijn, en dus bijvoorbeeld ook geen PhD's

lantway binnenwerk.indd 206

of doctoraten kunnen afleveren. Het onderscheid
bestaat ook in andere landen (denk aan Duitse
universiteiten versus ‘Fachhochschulen’), maar het
kenmerkende van de Nederlandse situatie is dat
hier alle hogere kunstopleidingen onder het hoger
beroepsonderwijs vallen. Dit heeft implicaties voor
het onderzoek, omdat het HBO-onderzoek veel
meer op de praktijk gericht is, zowel wat betreft

de herkomst van de onderzoeksvraag als qua veld
waarin de onderzoeksresultaten relevant zijn. Dit
spreekt ook uit veelgebruikte termen als praktijkge-
oriénteerd of praktijkgericht onderzoek.®

Als het om onderzoeksethiek gaat, zien we hier
een cruciaal verschil tussen universiteiten en
instellingen voor hoger beroepsonderwijs. In

een universitaire context worden doorgaans alle
onderzoeksvoorstellen beoordeeld door ethische
commissies, zoals Martyn Denscombe toelicht:

[..] onderzoekers zullen gewoonlijk vooraf-
gaande toestemming voor hun onderzoek nodig

@»
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the research includes appropriate measures to
protect the interests of the people and groups
covered by the research (Denscombe 2014: 306).

This view is supported if one looks to the UK: sev-
eral arts universities in Great Britain have councils
that work on research ethics as well as commit-
tees that need to approve research proposals
according to ethical guidelines. This is very similar
to the traditional approach toward research ethics
in the sciences. To mention just two examples:
both the Royal College of Art London’ as well as
the College of Arts at the University of Glasgow,®
both within the context of a university, are arts
faculties with ethics committees in place. In stark
contrast, such ethics committees or policies bare-
ly exist within the Dutch context of Professional
Higher Arts Education.? Virtually no committees
are in place that could approve or disapprove,

or even assess, research proposals in relation to
their ethical approach. Due to this context of pro-
fessional higher education, our project, although

a paradigmatic example of a research project that
might traditionally require ethical approval, due to
the inclusion of children with an iliness, has not
gone through any kind of official ethical approval.
However, seen from a different point of view, this
is exactly what made the results of this research
possible, that these striking ethical questions
could be raised at all. | will illustrate this point
through the example of how the names of the
participants have been treated in IYANTWAY.

ETHICS IN IYANTWAY

| take good care of these people,
they are my gold™

Social researcher Martyn Denscombe offers sev-
eral possible scenarios in which it would become
necessary for researchers to be assessed by an
ethics committee. | include a few below, which are
the ones from Denscombe’s list that have a po-
tential connection to and relevance for IYANTWAY:

7 Research Ethics. Retrieved March 24, 2017, from https:/www.rca.ac.uk/research-innovation/research/research_

support/research-committee/research-ethics/. .

8 Ethics Policy. Retrieved April 19, 2017, from http:/www.gla.ac.uk/colleges/arts/research/ethics/ethicspolicy/. .
9 The only permanent committee known to me at this moment has been at work since 2013 at Fontys. (Wouters and

Aarts 2017: V) A very recent development is an initiative in which a committee is working on a possible agreement and

207

set of rules, which can apply to university and higher education research equally. One possible outcome of this initiative
might be that clusters of Art Schools join forces to install a joint ethics committee. Many thanks to Daan Andriessen,
associate professor for methodology of practice-based research at the Hogeschool Utrecht, for this information.

10 Nevejan, Maartje. (2017, April 20). Personal Interview.

hebben van een Ethische Commissie. [..] We zien
steeds vaker dat een onderzoek pas kan starten
nadat het [onderzoeksvoorstel] grondig is bestu-
deerd door een commissie van gekwalificeerde
experts, teneinde te borgen dat de onderzoeksop-
zet passende maatregelen bevat ter bescherming
van de belangen van de mensen en groepen die
worden onderzocht (Denscombe 2074: 306, mijn
vertaling).

Deze zienswijze wordt algemeen toegepast in het
Verenigd Koninkrijk: diverse Britse kunstuniver-
siteiten werken met raden die zich met onder-
zoeksethiek bezighouden, en met commissies die
onderzoek moeten toetsen op ethische aspec-
ten. Dit lijkt sterk op de gebruikelijke aanpak van
onderzoeksethiek in de wetenschappelijke wereld.
Om twee voorbeelden te noemen: zowel het Royal
College of Art London’ als het College of Arts van
de Universiteit van Glasgow,®die beide in een uni-
versitaire context opereren, zijn kunstfaculteiten
met eigen ethische commissies. In de Nederland-

@»

se praktijk van het hoger kunstonderwijs daar-
entegen bestaan dergelijke ethische commissies
of beleidslijnen nauwelijks.” Er bestaan geen
commissies die tot taak hebben onderzoeks-
voorstellen goed of af te keuren, of zelfs maar

te beoordelen op hun ethische aspecten. Dat
betekent dat ons project geen enkel proces van
officiéle ethische goedkeuring heeft doorlopen,
hoewel het een paradigmatisch voorbeeld is van
een onderzoeksproject dat ethische goedkeuring
zou behoeven, aangezien het over kinderen met
een stoornis gaat. Anderzijds is dit ook precies
de reden dat dit onderzoek heeft kunnen plaats-
vinden, en dat de prangende ethische vragen
Uberhaupt gesteld zijn. Ik zal dit illustreren aan de
hand van de manier waarop is omgegaan met de
namen van de deelnemers in IYANTWAY.

20-11-17 11:44



+ vulnerable groups such as children or patients;

sensitive topics such as illegal behavior or iliness;

use of confidential information about identifiable

individuals;

« processes that might cause psychological stress
or more than minimal pain (Denscombe 2015: 307).

Evidently, the project sparks ethical questions
on various layers. First of all, we are working with
young people, some of them children who suffer
from an iliness that is not openly shared in many
situations or contexts (such as the classroom).
Furthermore, the children were filmed in a variety
of situations, and this footage has been used for
a research film. In the final phase of the project,
all material may potentially be used for the final
documentary (of which our research forms just
one part). Of course all of these activities took
place with the consent of either the participants
or, in the case of younger participants, their par-
ents. It is not so much the legality of the use of
the material that | am interested in here, but the
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ETHIEK IN IYANTWAY

De mensen zijn mijn goud, daar zorg
ik heel goed voor.™

Sociaal wetenschapper Martyn Denscombe sug-
gereert verschillende scenario’'s waarin onder-
zoekers beoordeeld zouden moeten worden door
een ethische commissie. Ik noem er hieronder een
paar die een mogelijke connectie met, en relevan-
tie hebben voor IYANTWAY:

- kwetsbare groepen, zoals kinderen of patiénten;

- gevoelige onderwerpen, zoals strafbaar gedrag
of ziektes;

« gebruik van vertrouwelijke informatie over her-
kenbare personen;

- processen die psychologische stress of meer
dan minimale pijn kunnen veroorzaken
(Denscombe 2015: 307, mijn vertaling).
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ethical discussion that arises out of this. Maartje
Nevejan offered an interesting lens on her ethical
standpoint, derived from her perspective as a
documentary maker (Maartje Nevejan, Personal
Interview, April 20, 2017). According to Nevejan,
many documentary makers have the tendency
to ‘use’ people for their work, ‘taking their stories’.
She herself is interested in something different,
resulting in a different process. She works with
people and builds up strong relationships with
these people, even before any filming has been
done. This involves preparatory talks and inter-
views, meeting with a whole group of partici-
pants, or special activities such as small-scale
art projects around the theme of the project. This
typically results in much longer relationships and
deeper connections between the people involved.
As Nevejan puts it, 'you are really building a rela-
tionship with people; you cannot just use them for
your own story’ (Nevejan 2017). Besides the fact
that this is an artistic perspective that connects
an interest in the identity of the participants with

Het project roept op diverse niveaus ethische vra-
gen op. In de eerste plaats werken we met jonge
mensen, waaronder kinderen, die lijden aan een
stoornis die in veel situaties (zoals in de klas) niet
openlijk wordt gedeeld. Verder werden de kinde-
ren in diverse situaties geflmd en de opnames
werden gebruikt voor een onderzoeksfilm. In de
laatste fase van het project kan al het materiaal

in principe worden gebruikt voor de uiteindelijke
documentaire (waarvan ons onderzoek slechts
een deel is). Het is wel zo dat al deze activiteiten
plaatsvonden met toestemming van de deelne-
mers of, bij de jongere deelnemers, hun ouders.
Het is echter niet zozeer de legaliteit van het ge-
bruik van het materiaal waar het me hier om gaat,
maar de ethische discussie die eruit voortvioeit.
Maartje Nevejan bood een interessante kijk op
haar ethische standpunt vanuit haar perspectief
als documentairemaker (Maartje Nevejan, Per-
soonlijk Interview, 20 april 2017). Volgens Nevejan
zijn veel documentairemakers ertoe geneigd men-
sen voor hun werk te ‘gebruiken’, om ‘hun verhalen

@»
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an aesthetic idea about documentaries, this
approach certainly implements an ethical

stance, a way to think ethically as an artist, as a
documentary maker. Nevejan is convinced that

a project must not operate only in favour of the
documentary or the process towards creating the
documentary, but the people with whom she is
collaborating (in our case the participants and their
parents) ‘should also benefit from it" (Nevejan 2017).

In addition to this more general attitude towards
ethics, ethical behaviour played a constant role
during the preparation of the project and collabo-
ration with the participants. Maartje acted with
care and attention while leading the project fur-
ther, step by step. She requested the permission
of parents and participants prior to every step
or additional exposure of the project: a showing
of the research film at the school of one of the
participants, for example. The point is that the
process of applying ethical principles took place
via conversations and questions to parents and

te verkrijgen’ (Nevejan 2017). Haar eigen interesse
gaat uit naar iets anders, wat resulteert in een an-
der proces: ze werkt met mensen en bouwt sterke
banden met deze mensen op, nog voordat ze met
de opnames begint. Het gaat daarbij om voorbe-
reidende gesprekken en interviews, ontmoetingen
met een grote groep deelnemers, of speciale
activiteiten, zoals kleinschalige kunstactiviteiten
rond een projectthema. Dit leidt gewoonlijk tot
veel duurzamere en diepgaandere relaties met de
betrokkenen. Of zoals Nevejan het verwoordt: ‘Je
gaat echt iets aan met mensen, je kunt ze niet
alleen gebruiken voor je eigen verhaal’ (Nevejan
2017). Naast het feit dat dit een artistiek perspec-
tief is dat een interesse in de identiteit van de
deelnemers koppelt aan een esthetisch idee over
documentaires, weerspiegelt deze benadering ze-
ker een ethisch standpunt, een manier om ethisch
te denken als kunstenaar, als documentairemaker.
Nevejan is ervan overtuigd dat een project niet
alleen ten dienste moet staan van de documen-
taire of het ontwikkelingsproces daarvan, maar
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participants rather than via an ethics committees.
Maartje realises that "You [the person who works
with them] are also really important for them!’
(Nevejan 2017). The essential aspect is that both
participants as well as parents experience trust

- in Maartje Nevejan as leader of the project, in
us as artists, in the organisation as a whole. And,
in fact, this goes much further than protection
provided by the framework of research ethics; it is
fuelled by a sense of artistic responsibility, which
is concerned with actual collaboration. | am fully
convinced that this element of trust allows us to
get to a different - higher - level of collabora-
tion, both within the artistic work and reflected by
research outcomes.

WHAT'S IN A NAME? AN ETHICAL PARADOX

As mentioned earlier, the basic idea behind
research ethics is the belief that 'the public should
be protected from researchers who might be
tempted to use any means available to advance
the state of knowledge on a given topic’
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stelt dat de mensen met wie ze samenwerkt (in
ons geval de deelnemers en hun ouders) ‘er ook
jiets aan moeten hebben’ (Nevejan 2017).

Naast deze meer algemene opstelling tegenover
ethiek speelde ethisch gedrag voortdurend een
rol in de voorbereidingen van het project en de
samenwerking met de deelnemers. Maartje ging
heel zorgvuldig te werk in het uitvoeringspro-
ces van het project. Ze vraagt voor iedere stap
toestemming van de ouders en deelnemers,
bijvoorbeeld als de onderzoeksfilm vertoond gaat
worden op de school van een van de deelnemers.
Het punt is dat het proces van toepassing van
ethische principes verloopt via gesprekken met
en vragen aan ouders en deelnemers, en niet via
ethische commissies. Maartje beseft: ‘Je bent
[als degene die met ze werkt] ook echt belang-
rijk voor ze!' (Nevejan 2017). De essentie is dat
zowel deelnemers als ouders vertrouwen hebben
- in Maartje Nevejan als projectleider, in ons als
kunstenaars, in de organisatie als geheel. Dit gaat
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(Denscombe 2015: 306). In his chapter on re-
search ethics, Martyn Denscombe emphasises
that participants should suffer no harm from any
investigation or part of an investigation, including
‘personal harm arising from the disclosure of in-
formation collected during the research. [..] When
publishing results, care needs to be taken not to
disclose the personal identities of individuals who
have contributed to the findings’ (Descombe 2015:
310). Frits Harinck, a central author in the field of
practitioner research in the Dutch context, also
stresses the importance of anonymity in order to
prevent the publicity of sensitive data; he warns
us that 'too often reports appear in which persons
are named with their first name and surname or
are easily recognizable’ (Harinck 2011: 152, my
translation).

Until now, in all public situations the team of
IYANTWAY researchers have used the real, given,
names of the participants. However, in so doing,
are we operating in a way that is right, correct,
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and ethically responsible? As is probably clear by
now, at the point of this publication, IYANTWAY
has not been operating according to the tradi-
tional ethical requirement of not disclosing the
personal identities of participants; it even breaks
with this principle." The participants of this project
are not anonymous; their names are rather ‘on
the front page’ They appear in video documen-
tation, in the various written pieces of research
documentation, in presentations given at con-
ferences and in the program book of the artistic
presentations. And, this does not happen only
within written and spoken publications or publicity,
but also in a performative way. Staging Sem'’s
work in the form of a book presentation is one of
the strongest examples. | think that this example
exemplifies how absurd it would be to withhold
or remove the name of Sem in this context, even
in the name of research ethics. From an artistic
point of view it seems essential to show these
names, to provide a spotlight for the participants.
In a discussion following a lecture | gave at the

11 Needless to say, the participants or their parents have agreed to their names being mentioned for each
circumstance. The reason | still ask these questions is because traditional research ethics suggests a standpoint
that takes into account that participants might not be aware of potential consequences and are, thus, not fully

knowledgeable when they give their consent.
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12 For more information about the International Conference on Multimodality, see: http:/www.8icom.co.za,

(accessed April 25, 2017).

13 For more information about M. Brydon-Miller, see: https://ccrec.ucsc.edu/profile/mary-brydon-miller-phd

(accessed April 25, 2017).

in feite veel verder dan bescherming binnen het
kader van onderzoeksethiek; het wordt gevoed
door een besef van artistieke verantwoordelijkheid
dat ook de eigenlijke samenwerking omvat. [k ben
er ten volle van overtuigd dat dit vertrouwens-
element ons naar een ander, hoger niveau van
samenwerking tilt, zowel in het artistieke werk als
op het vlak van onderzoek.

WHAT'S IN ANAME? EEN ETHISCHE PARADOX

Zoals eerder gesteld is de grondgedachte achter
onderzoeksethiek de overtuiging dat, 'het publiek
moet worden beschermd tegen onderzoekers die
in de verleiding kunnen komen alle beschikbare
middelen te gebruiken om de kennis over een
bepaald onderwerp te vergroten’ (Denscombe
2015: 306, mijn vertaling). In zijn hoofdstuk over
onderzoeksethiek stelt Martyn Denscombe dat
deelnemers geen schade mogen ondervinden van
enig onderzoek of deel daarvan, daarin begrepen
‘persoonlijke schade voortvloeiend uit de open-
baring van informatie die tijdens het onderzoek is
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verzameld. [..] Bij de publicatie van de uitkomsten
dient erop te worden toegezien dat de persoon-
lijke identiteit van degenen die aan de resultaten
hebben bijgedragen niet wordt geopenbaard’
(Denscombe 2015: 310, mijn vertaling). Ook Frits
Harinck, een belangrijk auteur op het gebied

van praktijkgericht onderzoek in de Nederlandse
context, benadrukt het belang van anonimiteit
teneinde openbaring van gevoelige gegevens te
voorkomen; hij wijst op het probleem dat er, ‘te
vaak [..] nog rapporten [verschijnen] waarin per-
sonen met naam en toenaam genoemd worden of
makkelijk herkenbaar zijn' (Harinck 2011: 152).

Tot dusver hebben de onderzoekers van IYANT-
WAY in alle openbare situaties de echte namen
van de deelnemers gebruikt. Maar is het wel

juist en correct, en ethisch verantwoord, om dat
te doen? Zoals inmiddels duidelijk zal zijn, rekt
IYANTWAY de traditionele ethische norm van
niet-openbaring van persoonlijke identiteiten van
de deelnemers sterk op; er wordt zelfs met het

@»
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recent International Conference on Multimodality
in Cape Town™ (December 2016), the question of
the anonymity of research participants was raised
in a way that links to the issue that | feel is at
stake here. An interesting exchange was sparked
surrounding an aspect that touched directly on
an important aspect of our work in IYANTWAY -
the aspect of ownership. Action researcher and
Professor of Educational Studies Mary Brydon-
Miller® proposed a potential risk that researchers,
through following the principle of anonymising
participants, might, potentially, illegitimately take
over a part of the ownership of the participants’
contributions. This risk is not widely discussed in
publications up to the present, but, according to
Brydon-Miller, forms a crucial and contemporary
topic of discussion predominantly occurring at
conferences or within faculties. | continue here
the thought process regarding the essence of this
risk, in fact a counter-argument for the anonymi-
sation of participants’ names, and enter what | call
the ‘ethical paradox” within IYANTWAY.

principe gebroken.” De deelnemers aan dit project
zijn niet anoniem, hun namen staan ‘op de voor-
pagina’ ze verschijnen in de video's, in de diverse
geschreven onderzoeksstukken, in presentaties
op congressen en in het programmaboek van de
artistieke presentaties. En het gebeurt niet alleen
in geschreven en gesproken taal, maar ook op een
performatieve manier. De wijze waarop het werk
van Sem wordt gepresenteerd - als boekpresen-
tatie - is een van de meest sprekende voor-
beelden. Ik denk dat dit voorbeeld ook duidelijk
maakt hoe absurd het zou zijn om de naam van
Sem ‘eruit te knippen’, al was het maar uit naam
van de onderzoeksethiek. Vanuit artistiek oog-
punt lijkt het inderdaad cruciaal om de namen te
tonen, omdat de deelnemers hier centraal staan.
In de discussie na een lezing die ik gaf tijdens

het recente Multimodality congres in Kaapstad™
(december 2016), kwam de vraag over de anoni-
miteit van onderzoeksdeelnemers aan de orde, op
een manier die volgens mij aansluit bij de kwestie
die ik hier aanroer. Er ontstond een interessante
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What would be left for Sem as both child, par-
ticipant, research subject and (co-)creator of an
artistic work if her name would have been erased
because traditional and established rules of re-
search ethics demand this? This would be at odds
with any kind of artistic sensibility and a sense

of the artistic (or psychological) ownership of the
work. It seems that in this case artistic owner-
ship is at odds with the requirements of research
ethics. From the point of view of research ethics
it would be completely reasonable to erase the
original names from research documentation
and anonymise the identity of the participants in
order to prevent potential harm. Yet - as | argued
earlierin ‘Is it mine or yours’ - the children’s sense
of authorship and ownership increased signifi-
cantly during the process of the project and the
creation of the artistic works. Thus, it becomes
completely logical - from the point of view of
artistic ownership - to include the original names
of the participants, as they are co-authors of the
created artistic work. Even stronger, it would be
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dialoog over een aspect dat direct raakt aan een
belangrijk aspect van ons werk in IYANTWAY: het
aspect van eigenaarschap. Actie-onderzoeker en
hoogleraar Educational Studies Mary Brydon-Mil-
ler’* opperde het potentiéle risico dat onderzoe-
kers, door deelnemers te anonimiseren, zich in
principe onrechtmatig een deel van het eige-
naarschap van de bijdragen van de deelnemers
kunnen toeéigenen. Dit risico is tot op heden nog
nauwelijks aan de orde gekomen in publicaties,
maar is volgens Brydon-Miller wel onderwerp van
een nog prille discussie die voornamelijk wordt
gevoerd op congressen en faculteiten. [k wil de
gedachtewisseling over dit risico graag voortzet-
ten - het is immers feitelijk een tegenargument
vOoor anonimisering van de namen van deelne-
mers — en overgaan tot de bespreking van wat ik
de ‘ethische paradox’ binnen IYANTWAY noem.

Wat zou er overblijven van Sem - als kind, deel-
nemer, onderzoeksobject en (mede)maker van een
artistiek werk - als haar naam verborgen bleef,
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troubling - and wrong - to practically undo this
ownership by changing their names, thus erasing
their ownership. A paradox emerges which seems
impossible to resolve. Whereas in the first case

it is standard policy to use replacement names

in order to protect the participants, in the latter
case it would be deeply disturbing to replace the
names of children who are being treated as, and
thus assume the role of, artists.

However, | am convinced that something else

is at stake here, which goes even further than a
case of artistic principles vs. ethics. After revisit-
ing the aforementioned statements from Maartje
Nevejan, | would argue that her position is in fact
an ethical position, yet, from the point of view of
an artist, in her case a documentary maker. Tak-
ing this further, | believe that it is not that certain
artistic principles go against ethics, per se, but
that, more correctly, the opposition consists of
research ethics on one side and artistic ethics on
the other. Artistically understood, it would simply
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be unethical to erase the names of the partici-
pants, just as it would be unethical to exchange a
composer's name in a program book with another.
This resonates once again with Karen Atkinson's
Ethics for Artists, which demands that we treat
colleagues with respect, giving credit to other art-
ists whose images are used, for example.™ To give
you a sense of the impact of this notion of artistic
ethics, | ask you to remember or consider the
scandal that occurred in 1990 when it was made
public that the two performers of the band Milli
Vanilli did not, in fact, sing the vocals themselves
- a notorious example of unethical behaviour
within the performing arts - resulting in the de-
recognition of their Grammy award and virtually
an end to their careers.

A DECISION? .. AND ITS MEANING

Finally we made the decision, which should come
as no surprise, to fully acknowledge the owner-
ship and artistry of the participants, maintaining
their names, their stories, and the connection

14 Atkinson, Karen. (2011, February 22). Ethics for Artists. Retrieved from

http:/www.huffingtonpost.com/karen-atkinson/ethics-for-artists_b_826053.html.

louter omdat de traditionele, gevestigde regels
van onderzoeksethiek dit vereisen? Het zou haaks
staan op elke vorm van artistieke weldenkend-
heid en gevoel van artistiek (of psychologisch)
eigenaarschap van het werk. Het lijkt erop dat in
dit geval artistiek eigenaarschap botst met de
eisen van onderzoeksethiek. Vanuit het oogpunt
van onderzoeksethiek zou het volstrekt logisch zijn
de echte namen uit de onderzoeksdocumentatie
te schrappen en de deelnemers te anonimiseren,
om mogelijke schade te voorkomen. Maar gezien
wat ik eerder betoogde in ‘Is het van jou of van mij,
namelijk dat auteurschap en eigenaarschap van de
kinderen aanzienlijk groeiden tijdens het project en
het maken van de artistieke werken, zou het vanuit
het oogpunt van artistiek eigenaarschap juist vol-
strekt logisch zijn de echte namen van de deelne-
mers te vermelden, vooral omdat ze medeauteurs
zijn van het gemaakte artistieke werk. Sterker nog,
het zou vreemd - en onjuist - zijn om dit eigenaar-
schap te miskennen door hun namen te verande-

ren en ze daarmee hun eigenaarschap af te nemen.
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Er ontstaat daarmee een paradox die onmogelijk
oplosbaar lijkt. Waar het in het eerste geval stan-
daardprocedure is andere namen te gebruiken om
de deelnemers te beschermen, zou het anderzijds
onheus zijn de namen van de kinderen te verande-
ren waar ze als kunstenaars worden behandeld.

Ik vind echter dat hier nog iets anders speelt, dat
verder gaat dan artistieke principes versus ethiek.
Na hernieuwde afweging van de eerder genoem-
de uitspraken van Maartje Nevejan zou ik willen
stellen dat haar positie in feite een ethische po-
sitie is, zuiver vanuit de optiek van de kunstenaar,
in haar geval de documentairemaker. Doorrede-
nerend kun je zeggen dat het niet zozeer de ar-
tistieke principes zijn die botsen met ethiek, maar
dat de tegenstelling gevormd wordt door onder-
zoeksethiek aan de ene kant en artistieke ethiek
aan de andere. Artistiek bezien zou het gewoon
onethisch zijn de namen van de deelnemers te
schrappen, net zo goed als het onethisch zou zijn
de naam van de componist uit een concertpro-
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between both. And, also of significance, this does
include the connection between the team of
artist-researchers and the participants as well,
which grew closer during the work process and
formed a substantial element of the co-creative
work.

Ultimately, this is a statement and affirmation of
the artistic argument, promoting the lens of ar-
tistic ethics. But does this at the same time mean
that we make a statement against traditional
conceptions of research ethics? Although there
has been no ethics committee in place during
the project, it must be stressed that we as artists,
researchers and organizations have only benefit-
ted by a knowledge of basic and essential ethical
principles. Denscombe (2015: 309) relies on four
key principles of research ethics, stemming from
the Nuremberg Code (1947-49) and the Declara-
tion of Helsinki (1964), which have been adopted
internationally by a vast number of institutes and
professional associations. These four principles

gramma weg te laten. Dit sluit opnieuw aan bij het
betoog van Karen Atkinson in Ethics for Artists: ze
vraagt collega’s met respect te behandelen, of de
namen te vermelden van andere kunstenaars wier
beelden worden gebruikt.™ [k wil deze notie van
artistieke ethiek graag wat verduidelijken door te
herinneren aan een schandaal in 1990 toen be-
kend werd dat de leden van het popduo Milli Vanilli
niet zelf zongen, wat er onder meer toe leidde dat
ze hun Grammy Award moesten inleveren - een
roemrucht en klassiek voorbeeld van onethisch
gedrag van uitvoerend kunstenaars.

EEN BESLUIT.. EN WAT HET BETEKENT

Uiteindelijk hebben we een besluit genomen,

en dat pakte weinig verrassend uit: we hebben
besloten het eigenaarschap en kunstenaarschap
van de deelnemers volledige erkenning te geven,
en hun namen, hun verhalen en de relatie daar-
tussen te handhaven. En, niet onbelangrijk, die er-
kenning betreft ook de connectie tussen het team
van kunstenaars/onderzoekers en de deelnemers,
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ask and secure that researchers conduct their
investigation in a way that:

- protects the interests of the participants;

- ensures that participation is voluntary and
based on informed consent;

- avoids deception and operates with scientific

integrity;

complies with the laws of the land

(Denscombe 2015: 309).

I am fully convinced that both as artists and
researchers we remain aligned with Denscombe’s
ethical key principles. And, judging from the vari-
ous interviews and questionnaires carried out
and collected after the main stage of the project,
every participant and parent would fully agree
with that. So where does this bring us? If one
thing should be clear, it is that we have no defini-
tive answers or solutions regarding the application
of research ethics within the context of artistic
research. And one might assume that there are
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een connectie die tijdens het werkproces gestaag
groeide en die een substantieel onderdeel van het
cocreatieve werk is geworden.

In wezen is dit een uitspraak en bevestiging ten
gunste van het artistieke argument en de insteek
van de artistieke ethiek. Maar maken we daarmee
tegelijk een statement tegen traditionele concep-
ten van onderzoeksethiek? Hoewel er geen
ethische commissie bij dit project was betrokken,
wil ik benadrukken dat we als kunstenaars, on-
derzoekers en organisaties op geen enkele wijze
fundamentele en essentiéle ethische principes
hebben geschonden. Denscombe (2015: 309)
gaat uit van de vier grondbeginselen van onder-
zoeksethiek, ontleend aan de Code van
Neurenberg (1947-49) en de Verklaring van
Helsinki (1964), die internationaal zijn omarmd
door een groot aantal instellingen en beroeps-
organisaties. Deze vier grondbeginselen vragen
en borgen dat onderzoekers hun onderzoek ver-
richten op een wijze die:
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more cases of artistic research (and practitioner’s
research in general) that might prove challenging
for traditional assumptions about research ethics.
With IYANTWAY we place one challenging case
study on the table, one which defied certain ethi-
cal principles and lead to the paradox, mentioned
above, concerning the use of participants’ original
names. This reveals and addresses issues and
challenges related to ethics, which arose through
an awareness of important principles of artistic
research, or artistry, that are in fact ethical from
an artistic point of view. But exactly because it

is art that is being created here, and because
artistry and ownership are inextricably connected
to the work we have been doing with the partici-
pants, it challenges assumptions about how to
protect participants. By giving them ownership of

the creative process and its outcome, | argue that,

indeed, we do not protect them in the traditional
sense. We empower them.

WE EMPOWER THEM.

+ de belangen van de deelnemers beschermt;

« vrijwillige deelname verzekert en is gebaseerd
op goedgeinformeerde instemming;

+ niet misleidend is en met wetenschappelijke
integriteit geschiedt;

+ in overeenstemming is met de lokale wetgeving
(Denscombe 2015: 309, mijn vertaling).

Ik ben er ten volle van overtuigd dat we als kun-
stenaars en onderzoekers recht hebben gedaan
aan de voorwaarden van Denscombe en aan deze
ethische grondbeginselen. En te oordelen naar de
verschillende interviews en enquétes die we na
de hoofdfase van het project hebben afgenomen,
zal iedere deelnemer en elke ouder het hier vol-
ledig mee eens zijn. Dus wat betekent dat? Als er
één ding duidelijk is, dan is het dat we geen finale
antwoorden of oplossingen hebben voor de toe-
passing van onderzoeksethiek in de context van
artistiek onderzoek. En we kunnen ons voorstellen
dat er meer gevallen van artistiek onderzoek (en
praktijkgericht onderzoek in het algemeen) zijn
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waarin de traditionele opvattingen over onder-
zoeksethiek worden uitgedaagd. Met IYANTWAY
hebben we een prikkelende casus op tafel gelegd,
die bepaalde ethische principes trotseert en heeft
geleid tot de hierboven besproken paradox over
het gebruik van de echte namen van de deelne-
mers. Hierbij worden ethische vragen en uitdagin-
gen opgeroepen en behandeld die voortvloeien
uit belangrijke principes van artistiek onderzoek,
of kunstenaarschap - en die in feite ethisch zijn
vanuit artistiek oogpunt. Maar juist omdat het

hier om kunst gaat, en omdat kunstenaarschap
en eigenaarschap onlosmakelijk zijn verbonden
met het werk dat we met de deelnemers hebben
verricht, entameert het het debat over hoe de
deelnemers beschermd moeten worden. Ik ben
van oordeel dat we ze, door ze (mede-)eigenaar te
maken van het creatieve proces en de uitkomsten
daarvan, inderdaad niet beschermen in de traditi-
onele zin. We geven hun kracht.
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