
世界 デー デッサン会

今年で 年目となる  プロジェクトデッサン会を今年も 丸の内で開催しま

す。このイベントは筋萎縮性側索硬化症（ ）患者自身が、 という残酷な疾病の認知・理解促進を目的と

して、自らが絵画モデルを務める写生イベント を 年から開催しています。

参加申し込み開始しましたので、絵心のある方、ない方、是非ご参加ください

デッサン会 の参加お申し込みは下記２つのいずれかのリンクよりお願い致します。

 または、

今回モデルをしてくださる患者さんをご紹介します。

● 月 日 金 モデル 清しお子さん

年５月 日秋田県由利本荘市で誕生。現在 歳、静岡県富士宮市に夫と二人で暮らしてます。娘 人、

孫 人のおばあさんです。

２０１６年７月 と診断され、神経難病とは？を知ることになりました。自身の今後を知ることになり、医療

的ケアを取り入れた訪問看護ステーション及びグループホームを立ち上げることを計画中です。残りの人生をど

うさん過ごすのか？が私の課題です。

● 月 日 金 モデル 嶋守恵之

年北海道釧路市生まれ。外務省で対米外交や国連外交などに携わる。 年に米国同時多発テロが起こ

った時には、アフガニスタン担当部局で毎月２００時間を超える残業をしつつ、その後東京で開かれたアフガニ

スタン復興支援国際会議の企画や実施に関わった。 年、４１歳で赴任先のインドにおいて を発症。グ

ルジア紛争の渦中に中央アジア・コーカサス室長を務めたのを最後に、外務省を退職。以来、妻と二人で自宅に

て療養生活。２０１１年に気管切開し２４時間人工呼吸器を装着するようになる。２０１６年４月には視線入力

で短編ミステリー小説を書きあげ、東京都北区内田康夫ミステリー文学賞審査員特別賞を受賞。「ＡＬＳはいつ

かきっと治る病気になる」と信じ、患者の立場から治療研究を促進するなどの患者活動に取り組む。

● 月 日 土 モデル 恩田聖敬さん

年岐阜県生まれ。 年京都大学大学院航空宇宙工学専攻修了。 年サッカークラブ「 岐阜」代

表取締役社長に就任。 年末に を発症。その後も社長業を続投するも病の進行に伴いやむなく 年

末に社長を退任、 年に取締役を退任。同年に株式会社まんまる笑店を設立し、代表取締役社長に就任。自

身の経験や知識を伝える講演・執筆活動や医療・福祉の改善を目指して精力的に活動中。私生活では二児の父親

でもある。



● 月 日（金） ： ～ を広めるためのワークショップ

マッキャンプランニングのニックさんと開催します。

● 月 日（土） ： ～は 絵画初心者のために講師を招いてデッサン教室が開催されます。詳細、お申し込

みはこちら。

● 月 日は 絵の展示になりますので、是非こちらもご覧にお越しください。

プロジェクトとは？

今年で 年目となる プロジェクトとは、 の特徴である、「動けなくなる」ことを、説明

的すぎず、社会にインパクトがある形で、伝えたい。それがプロジェクト「 」です。英語で には二つ

意味があります。「まだ」という意味、そして「静止した状態」という意味。美術用語で というと、静物

を題材にした美術表現に用いられます。（ 静物画 や 静物写真 など。）そ

もそも のタグラインでもある （オレはまだ生きている） と病気の特徴である動けなく

なる状態 の をかけて「 」という企画になっています。「 患者が絵画のモデルに挑戦」というシ

ニカルなアプローチにより社会へのインパクトを狙い、 患者がモデルとなり、 の残酷さを世の中に知ら

しめます。ギャラリーに訪れた人が 患者を題材に絵を描き、仕上がった絵がギャラリーの壁を埋めてゆきま

す。それらの絵を に寄付して頂き、今後 の認知を高めるための広告ビジュアル等として活用させ

て頂きたいと考えています。「 」がひとつのムーブメントとなり、世界中の 患者がこの企画で絵を残

し、大きな広告となり、世の中が動く事、そして一刻も早く 撲滅を目指して。

https://peatix.com/event/693595?lang=ja
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