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❚ La maladie d’Alzheimer confronte l’entourage à un proche qui disparaît progressivement de la 
personne qu’ils ont connue ❚ Ce chemin vers un autre aimé que l’on ne reconnaît pas est diffi cile 
tant il est semé de pertes de ce qui a été et n’est plus ❚ L’acceptation de ces pertes est douloureuse, 
mais ce n’est qu’à ce prix que les liens avec cette personne peuvent se poursuivre.  

accompagnement

Le deuil blanc
dans la maladie d’Alzheimer
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          Comme le souligne le pro-
fesseur de gérontologie 

Louis Ploton, « la maladie d’une 
personne âgée, quelles qu’en soient 
la nature et la gravité, pose tou-
jours la question de la séparation et 
du deuil à venir »  [1] . La sépara-
tion se distingue du deuil en ceci 
que le « deuil marque la dispari-
tion irrémédiable de l’objet réel tandis 

que dans la séparation, ce dernier 
survit à l’éloignement »  [2] . 
C’est bien ce qui est observé 
dans la maladie d’Alzheimer. 
En effet, même si l’annonce 
du diagnostic peut engager les 
proches à une « réfl exion sur la 
mort », cette dernière a ceci de 
particulier qu’elle « [concerne] 
l’esprit et [préserve] le corps »  [3] .

  UNE ÉVOLUTION 
INSIDIEUSE 

 Le caractère insidieux de la 
maladie d’Alzheimer fait que 
cette mort de l’esprit n’est 
pas brutale. Ce n’est qu’au fi l 
des mois, des années, que les 
ravages de cette patho logie 
sur les capacités cognitives 
(mémoire, langage, etc.) 
plongent le patient dans l’in-
capacité de penser, de s’ex-
primer et de répondre à ses 
besoins les plus élémentaires. 
Les modes d’expression et 
de communication antérieurs 
s’appauvrissent, modifiant 
la relation à l’autre. 
 Ainsi, l’évolution de la mala-
die confronte les proches à un 
autre qui s’efface peu à peu 
de ce qu’il était avant:  « Je ne 
le (la) reconnais plus » , entend-
on souvent. Le  familier fait 
face à l’étranger,  « quelque 
chose »  de la personne connue 
« meurt  » mais celle-ci est 
« vivante »   [3] . La réalité qui 
s’impose est celle de  « la perte 
d’un proche qui continue physi-
quement à être présent. Présent 
mais absent dans sa capacité 
d’être ce qu’il a toujours été vis-
à-vis de son entourage familial, 
absent au fur et à mesure de l’évo-
lution de la maladie, du rôle qui 
lui était imparti »   [2]  .©
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  LES PROCHES FACE À UNE 
SUCCESSION DE PERTES 

 L’évolution de la maladie 
d’Alzheimer conduit  les 
proches à une succession 
de pertes et de renoncements 
douloureux  [3-5]  : 
  •      la perte des rôles :  ceux-ci 
se trouvent bouleversés dans 
la dynamique familiale et sont 
parfois inversés. L’enfant peut 
ainsi investir une position 
parentale, avec le risque d’une 
surprotection du parent ou 
d’un désengagement. Un nou-
veau rôle incombe aux 
proches : celui d’aidants 
familiaux ;  
  •      la perte de la prédicti-

bilité :  l’évolution incer-
taine de la maladie fait 
que rien ne peut plus 
être prévu. Les proches sont 
plongés dans un avenir incer-
tain où les projets conçus en 
commun s’éloignent peu à peu ;  
  •      la perte de l’attachement 

antérieur :  toutes les manifes-
tations d’amour, de tendresse 
de l’autre aimé qui exis -
taient s’émoussent, se trans-
forment, voire disparaissent. 
Les proches peuvent éprou-
ver des diffi cultés à rencontrer 
affectivement cette personne si 
différente de ce qu’elle a été ;  
  •      la perte d’une vie sociale :

la dépendance progressive du 
patient à ses proches fragilise 
la vie sociale, les activités exté-
rieures. À cela s’ajoute la peur 
du regard de l’entourage sur 
les comportements inadap-
tés du patient, qui peuvent 
conduire à un isolement social ;  
  •      la perte de sens de la vie 

vécue :   devant  ces  souf -
frances qu’inflige cette lente 
perte d’autonomie de l’autre 
aimé, les proches sont ame-
nés à se questionner sur le 
sens de la vie. Que vaut une 
vie où seule reste la présence 

physique de l’autre ? À quoi 
bon poursuivre cet accompa-
gnement quand il ne sait plus 
qui nous sommes ?  
  •      la perte de la communica-

tion et de la relation :  peu à 
peu, l’autre aimé ne trouve 
plus les mots pour s’adres-
ser à ses proches. Le geste, 
les cris remplacent la parole, 
qui s’évanouit. Cette dispari-
tion progressive des modes de 
communication modifi e la qua-
lité de la relation qui prévalait.    
 Toutes ces pertes signent 
celle de la vie d’avant, avec le 

proche d’avant, et notamment 
celle de la relation antérieure. 
Le  concept de deuil blanc 
recouvre cette perte, et non 
la mort de l’autre aimé.  

  LE DEUIL BLANC 

 Rosette Poletti, infirmière, 
a introduit le concept de deuil 
blanc à partir d’un travail 
de recherche sur le vécu des 
familles de personnes atteintes 
de démence d’Alzheimer  [5] . 
Elle le défi nit comme  «   le deuil 
d’une personne qui n’est pas 
morte. La  personne aimée est phy-
siquement présente. Ce qui dispa-
raît, ce dont il faut faire le deuil, 
c’est avant tout de la relation ver-
bale et de la possibilité de commu-
niquer pleinement avec la personne 
atteinte dans son cerveau   » . 
 Nous retrouvons ici la notion 
du deuil chez Sigmund Freud : 
«   la réaction à la perte d’une per-
sonne aimée ou d’une abstrac-
tion mise à sa place, la patrie, la 
liberté, un idéal,   etc.   »   [6] . Ainsi 
défi nie, c’est la perte qui est au 
centre du deuil, et non la mort

d’une personne avec qui 
des liens affectifs ont été 
créés.  Comme le précise 
Sigmund Freud,  «   lorsque l’ob-
jet n’a pas pour le moi une si 
grande importance, renforcée par 
mille liens, sa perte n’est pas non 
plus capable de causer un deuil   ».
Ce deuil nécessite un “travail” 
que le sujet doit accomplir 
pour se détacher, se séparer de 
tout ce qu’il avait investi dans 
l’autre aimé. 
 Pour que ce désinvestissement 
ait lieu, le sujet doit accepter 
cette réalité de la perte. Alors 

seulement, un investisse-
ment dans un autre objet 
(ou une autre personne) 
est possible. Le travail de 
deuil absorbe toute l’éner-
gie du sujet et provoque 
en lui  «   une dépression pro-

fondément douloureuse, une sus-
pension de l’intérêt pour le monde 
extérieur, la perte de la capa-
cité d’aimer, l’inhibition de toute 
activité   »   [6]  .  
 Dans le deuil blanc, ce désin-
vestissement n’est pas complet 
puisque la relation avec l’autre 
aimé perdure, mais elle est 
modifiée. Les proches sont 
donc à la fois confrontés à ce qui 
était et n’est plus, et à ce qui est 
aujourd’hui. Ils doivent ainsi 
désinvestir dans ce qui a été 
pour investir dans ce qui est 
aujourd’hui… C’est-à-dire faire 
un travail de deuil. ■     
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    Le concept de deuil blanc 

recouvre la perte de la vie 

d’avant, avec l’autre d’avant    
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