
Avril 2023

Qui sont les parents aidants ? 
Quels sont leurs besoins              

et attentes ?

Résultats d’une enquête réalisée 
par questionnaire auprès de 

1747 parents aidants
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Les parents aidants : une enquête inédite
En France, la mobilisation des parents d’enfants en situation de handicap est à l’origine de la
première loi d’orientation en faveur des personnes handicapées (1975). Les parents se sont
battus pour faire reconnaître par l’Etat une obligation éducative à l’égard de leurs enfants et
obtenir la création d’établissements et de services médico-sociaux pour les accueillir. Depuis, les
parents d’enfants en situation de handicap n’ont cessé de poursuivre le combat, en devenant des
représentants qui défendent les intérêts de leurs enfants face aux pouvoirs publics.

Depuis sa création en 2016, les Bobos à la Ferme s’intéressent au rôle d’aidant que les parents
d’enfants en situation de handicap ou malade assurent. Ce rôle d’aidant est encore méconnu, y
compris par les parents eux-mêmes qui ne s’identifient pas comme les aidants de leur enfant.
Pourtant, ils sont confrontés à de multiples problèmes qui rendent leur parentalité bien
différente. En partenariat avec HEROIC santé, et différents partenaires, et pour le première fois,
les Bobos à la Ferme ont voulu leur donner la parole et recueillir leur point de vue, à travers une
enquête réalisée par questionnaire entre le 29 novembre 2022 et le 21 février 2023. Ils sont 1747
parents aidants à avoir répondu, apportant un éclairage inédit sur ce rôle d’aidant qui reste trop
souvent masqué par leur statut de parent. La réalisation de l’enquête n’aurait pu se faire sans le
soutien financier de AG2R LA MONDIALE.

Les Bobos à la Ferme ont sollicité le bureau d’études émiCité pour réaliser l’analyse des résultats.
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II. Les profils des 
parents aidants
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1. L’âge des parents aidants et de leur enfant

0%

3%

33%

41%

17%

5%

1%
Tranches d'âge des parents aidants

18-24 ans
25-29 ans
30-39 ans
40-49 ans
50-59 ans
60-69 ans
70 ans et plus

3%

25%

27%

24%

12%

8%

1%
Tranches d'âge de leur enfant en situation de handicap

Moins de 2 ans
 2 à 6 ans

7 à 11 ans
 12 à 17 ans

18 à 24 ans
25 à 39 ans

40 ans ou plus

Base : 1747 répondant.es
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2. Le type de handicap ou maladie de l’enfant

Base : 1747 répondant.es
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1%

1%

2%

4%

6%

8%

9%

13%

24%

33%

Handicap visuel

Handicap auditif

Handicap psychique (skyzophrénie, bipolarité, etc)

Handicap cognitif (TDAH, troubles Dys, troubles…

Maladies invalidantes, maladies rares et maladies génétiques…

Handicap moteur (IMC, AVC, trétraplégie, Paralysie…

Handicap mental (trisomie 21, déficience intelectuelle, etc.)

Pluri handicap (association de plusieurs handicap)

TSA

Polyhandicap

(association de plusieurs handicaps) 

(IMC, AVC, Tétraplégie, paralysie …

( schizophrénie, bipolarité, etc )



3. Le taux d’incapacité reconnu par la MDPH

68%

25%

2%
5%

Egal ou supérieur à 80%
Entre 50 et 79%
Inférieur à 50%
Non reconnu

Base : 1747 répondant.es
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4. La situation familiale des parents aidants

21%

39%

27%

9%
4%

Combien d'autres enfants avez-vous ?

Aucun
1
2
3
Plus de 3

79%

21%

Vous êtes :

En couple
Célibataire

Base : 1747 répondant.es
Base : 1747 répondant.es
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La situation professionnelle des parents aidants : 
le secteur d’activité 

Base : 1080 répondant.es
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Dans quel secteur d'activité travaillez-vous ?
Est-ce un hasard ? Les parents 

exercent des métiers au service 
des autres ! 



III. Les difficultés 
rencontrées dans 
l’accompagnement 
de leur enfant
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1. Les difficultés rencontrées pour obtenir le diagnostic 

59%

41%

Avez-vous eu des difficultés à obtenir le 
diagnostic du handicap et/ou de la maladie 

de votre enfant ?

Oui

Non

59%

59%

60%

41%

41%

40%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

TSA

Polyhandicap

Plurihandicap

Les difficultés à obtenir un diagnostic en fonction du handicap

Parents aidants ayant eu des
diffcultés pour obtenir un
diagnostic
Parents aidants qui n'ont pas
eu de difficultés pour obtenir
un diagnostic

Base : 1747 répondant.es

Pas de différence selon les 
situations de handicap



Les difficultés rencontrées pour obtenir le diagnostic : 
l’identification et l’orientation vers un professionnel compétent 

12

Base : 1038 répondant.es
Réponses multiples

5%

5%

10%

12%

20%

48%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Déni personnel et/ou familial

Coût des diagnostics

Pas d’information sur les services compétents

Handicap/maladie non visible

Délais trop longs pour les diagnostics (par ex : tests génétiques)

Des difficultés liées aux professionnels (pas d’identification par les 
professionnels de santé, érrance d’un professionnel à un autre sans 

réponse claire, Professionnels rencontrés non formés, etc.)

Les difficultés rencontrées par les parents aidants lors du diagnostic

réponse claire, professionnels rencontrés non formés, etc … )

La principale difficulté est 
de trouver le bon 

professionnel de santé



2. L’accompagnement par un service social 

59%
41%

Après l’annonce du 
handicap/maladie avez-vous 

bénéficié de l’aide d’un service 
social ?

Non

Oui Base :  720 répondant.es
Réponses multiples

Base :  1747 répondant.es

57,4%

41,5%

27,9%

5,8%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Service social du CAMSP

Service du département (MDS, MA, MDPH)

Service social de l’hôpital

Service social de ma commune d’habitation

Par quel service social les parents-aidants ont-ils été 
accompagnés ?

75,5%

11,3%

10,6%

7,0%

6,0%

3,1%

1,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Pas d’information sur les services compétents

Volonté de vouloir faire seul.e

Pas de besoin

Pas de garde d’enfant pendant les rendez-vous

Pas eu le temps

Déni personnel et/ou familial

Pas de moyens de déplacement

Pour quelles raisons n’avez-vous pas bénéficié d’un 
accompagnement par un service social ?

Base : 1027 répondant.es
Réponses multiples

L’information sur les 
services compétents reste 

très difficile à trouver



3. L’accueil de l’enfant : Accueil en crèche - Assistante maternelle

Base : 1605 répondant.es.

62%

38%

Votre enfant a-t-il été accueilli en crèche ou par une 
assistante maternelle ? 

Oui

Non

Base : 1747 répondant.es

42,3%

57,7%

Combien de temps par semaine votre enfant a pu ou peut 
être gardé en crèche/assistante maternelle ?

1 à 15 heures

De 16 à 35 heures

Moyenne : 20,0 hures
Médiane : 6,0 heures

Ecart-type : 14,2

Le % est identique à la 
population générale …

… Mais le temps d’accueil 
est beaucoup plus court



L’accueil de l’enfant : Accueil en centre de loisirs

Base : 1605 répondant.es

33%

67%

Votre enfant a-t-il été accueilli 
en centre de loisirs ?

Oui
Non

Base : 1747 répondant.es

41,8%

27,9% 32,4%
39,6%

15,2%

43,6%

58,2%

72,1% 67,6%
60,4%

84,8%

56,4%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

Handicap mental Handicap moteur Maladies rares,
maladies

invalidantes

Plurihandicap Polyhandicap TSA

Le type de handicap a-t-il un impact 
sur l’accès à un centre de loisirs ?

Non

Oui
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Une situation plus compliquée 
pour le polyhandicap 



L’accueil de l’enfant : Accueil en scolarité classique

56%
44%

Votre enfant a-t-il été 
accueilli en scolarité 

classique ?

Oui
Non

Base : 1747 répondant.es

71%
65% 67%

56%

31%

71%

29%
35% 33%

44%

69%

29%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

Handicap mental Handicap
moteur

Maladies rares,
maladies

invalidantes

Plurihandicap Polyhandicap TSA

Le type de handicap impacte-t-il 
l’accès à une scolarité classique ?

Pas d'accueil en scolarité
classique

Accueil en scolarité classique

36,4%

63,6%

Combien de temps par semaine votre 
enfant a été ou est actuellement scolarisé ?

1 à 15 heures

De 16 à 35 heures

Base : 1605 répondant.esBase : 970 répondant.es

Une situation plus compliquée 
pour le polyhandicap 



58%26%

10%
3%

2%

1%

Combien de temps avez-vous attendu 
avant d’avoir une place en 

établissement spécialisé (IME, 
IEM ;…) ?

6 mois à 1 an

2 ans à 3 ans

4 ans à 5 ans

6 ans à 7 ans

8 ans à 10 ans

11 ans et plus

Base : 806 répondant.es

37,0%
52,1%

11,8% 11,8%
0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

Scolarisé A domicile Assistante
maternelle

Crèche

Quel est le moyen de garde durant 
l’attente d’une place en établissement 

spécialisé ?

L’accueil de l’enfant: l’attente et la garde avant l’accueil en 
établissement spécialisé 

42%

69%

31%

Votre enfant a-t-il été accueilli 
en établissement spécialisé ?

Oui
Non

Base : 1747 répondant.es

Base : 806 répondant.es
Réponses multiples

Moyenne : 2,0 ans
Médiane : 0,75 ans

Ecart-type : 2,0

Plus d’1 enfant sur 2 
est gardé à la maison 

en attendant d’être accueilli 
en établissement spécialisé



IV. Les impacts du 
handicap/de la 
maladie sur les 
parents et les autres 
membres de la 
famille
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1. Les impacts sur la vie professionnelle des parents aidants

Base : 1747 répondant.es

Base : 786 répondant.es

45%

50%

5%

Suite au handicap/maladie de votre 
enfant, avez-vous pu vous maintenir en 

emploi ?

Non Oui NC

68%

26%

6%

Parmi les parents aidants qui n’ont pas 
pu se maintenir en emploi lors de la 

survenue du handicap/ de la maladie de 
leur enfant, ils sont aujourd'hui : 

en emploi

sans emploi

à la retraite

77%

8%

15%

Suite au handicap/maladie de votre 
enfant, votre conjoint.e a-t-il(elle) pu 

se maintenir en emploi ?

Oui
Non
NC

Base : 1747 répondant.es
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1 parent sur 2 sacrifie temporairement
sa vie professionnel pour prendre en charge l’enfant
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L’emploi : les principaux freins 
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Les compétences professionnelles développées
De très nombreuses compétences 

développées par les parents
utiles aux entreprises 



Les impacts sur la vie professionnelle : le maintien en emploi varie en 
fonction de la situation professionnelle

29%
18%

50%

17%

95%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

Employé.e Professions
Intermédiaires

Artisan, 
commerçant.e et 

chef.fe 
d’entreprise

Cadre et
professions

intellectuelles
supérieures

Sans emploi

La situation professionnelle a-t-elle un impact sur le fait 
d’être resté en emploi ?

Non

Oui

Base : 1635 répondant.es

52,9% 52,2%

47,1% 47,8%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

Privé Public

Le secteur professionnel a-t-il un impact sur le 
fait d’être resté en emploi ?

Non

Oui

Base : 1024 répondant.es

22

Les chefs d’entreprises semblent moins impactés, 
peut-être parce ce qu’ils peuvent plus facilement 

adapter leurs activités



51%

52%

54%

49%

48%

46%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Polyhandicap

Autisme

Plurihandicap

Situation professionnelle du répondant lors de la survenue du handicap/de la 
maladie de leur enfant, selon le type de handicap

Répondant maintenu en emploi Répondant ayant stoppé son activité professionnelle

Base : 1148 répondant.es

Les impacts sur la vie professionnelle : le maintien en emploi ne 
varie pas en fonction du type de handicap
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2. Des répercussions négatives sur le couple

69,2%

30,8%

Est-ce que le 
handicap/maladie de leur 

enfant a eu des répercussions 
négatives sur leur couple ?

oui non

Base : 1606 répondant.es 68,0%

56,8%

50,7%

37,9%

37,3%

36,8%

15,6%

7,7%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Pas le temps pour une vie de couple

Difficulté de communication dû à la perception
différente du handicap

Tensions régulières

Un des parents prend plus en charge l'enfant
(difficulté pour l'autre de trouver sa place)

Impact du hanidcap/maldie sur les relations
amoureuses

Frustration due à une inégalité dans la prise en charge
de l'enfant (un des deux à du arrêter de travailler)

Cause principale de séparation

Séparation.s temporaire.s

Quelles répercussions négatives le handicap/maladie de votre enfant a-
t-il eu sur votre couple ?
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20,8%

79,2%

Avez-vous demandé de l'aide  pour 
faire face à vos difficultés de couple 

?

Oui

Non

Des répercussions négatives sur le couple et le besoin d’avoir du 
temps pour son couple 

Base : 495 répondant.es

83,0%

59,0%

40,8%

26,1%

18,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

Avoir du temps disponible pour notre
couple

Soutien d'un psychologue

Soutien ou partage avec d'autres parents-
aidants

Soutien d'un.e médiateur.trice familiale

Soutien d'un.e coach.e

Quel type d'aides auriez-vous pu solliciter pour vous 
aider dans votre difficulté de couple ? 

56,2%

43,8%

Pensez-vous néanmoins qu'une aide 
aurait été utile dans les périodes les 

plus difficiles de votre couple ?

Oui
Non

Base : 1111 répondant.es Base : 880 répondant.es
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3. Les répercussions sur la fratrie : une maturité précoce des 
autres enfants

68,1%

31,9%

Le handicap/maladie de votre enfant a-t-il 
eu des répercussions sur vos enfants ?

Oui
Non

67,0%

52,6%

40,5%

38,7%

31,5%

21,9%

17,4%

15,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Maturité précoce

Forte empathie

Sentiment de jalousie

Difficulté à trouver leur place

Colère vis-à-vis de la situation

Plus solitaires

N'invitent pas leurs ami.es

Sentiment de honte/de rejet

Quelles répercussions le handicap/maladie de votre enfant 
a-t-il eu sur vos autres enfants ?

Base : 333 répondant.es
Réponses multiples

26

Base : 495 répondant.es
Une maturité précoce ou une perte 

trop rapide de l’enfance ?



4. Un isolement social

14,3%

27,2%

24,7%

20,0%

13,8%

Le handicap/maladie de votre enfant vous 
a-t-il isolé socialement ?

Pas du tout isolé.e

Un peu isolé.e

Beaucoup isolé.e

Enormément isolé.e

Totalement isolé.e

Base : 1747 répondant.es

Base : 1497 répondant.es
Réponses multiples

85,7%
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56,2%

52,0%

38,8%

30,1%

23,2%

22,4%

19,7%

19,0%

13,1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Plus le temps pour les activités sociales

Sentiment de ne pas être compris

Troubles du comportement de l'enfant

Repli sur soi même

Soins importants de l'enfant

Perte d'amis

Perte du travail

Subit du rejet

Sentiment d'inutilité sociale

Quelles sont les raisons de l’isolement social  ?

Plus d’un tiers des parents sont 
énormément, voir totalement isolés. 

Signe d’une importante détresse



3,9%
12,5% 13,9%

8,4%
15,9% 19,0%14,4%

16,2% 17,6%
22,9%

20,0%
23,9%24,2%

18,4%

25,9% 28,6%
25,1%

25,1%
37,9%

36,8%
27,8%

28,6% 25,8%
21,0%

19,6% 16,2% 14,8% 11,5% 13,3% 11,1%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

Handicap mental Handicap moteur Maladies rares,
maladies invalidantes

Plurihandicap Polyhandicap TSA

Le type de handicap de l’enfant a-t-il un impact sur l’isolement social du parent ?

Pas du tout isolé.e

Un peu isolé.e

Beaucoup isolé.e

Enormément isolé.e

Totalement isolé.e

Un isolement social plus accentué par les parents d’enfants 
atteints de TSA

Base : 1605 répondant.es.

18,3%

42,9%
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5. Un appauvrissement lié au handicap/maladie

Base : 1336 répondant.es.

Base : 1747 répondant.es.

17,6%

20,8%

38,1%

23,5%

Est-ce que le handicap de votre enfant vous a 
appauvri financièrement ?

Oui énormément

Oui beaucoup

Oui un peu

Non pas du tout

66,2%

53,9%

37,0%

30,5%

30,1%

16,6%

12,6%

8,8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Arrêt de mon emploi / Diminution du temps de
travail

Coûts des soins et accompagnements

Coûts du matériel adapté

Coût des produits d'hygiène et de soin

Coût des centres d'intérêt restreint

Coût des travaux pour adapter le logement

Arrêt de l'emploi de mon conjoint / Diminution du
temps de travail

Coût des transports adaptés

Quelles sont les raisons de votre appauvrissement financier ? 

4,0%

39,0%

31,0%

18,0%

8,0%

A combien estimez-vous votre perte 
financière mensuelle par rapport à votre 
situation d’avant le handicap/maladie ?

Moins de 
100€/mois

100 à 500€/mois

501 à 1000€/mois

1001 à 
2000€/mois

Plus de 
2000€/mois

Base : 1336 répondant.es.

76,5%

29

Moyenne : 821,4 €
Médiane : 300,0€
Ecart-type : 664,3



6. Le temps de compréhension et le délai d’attente pour 
obtenir des aides de la MDPH

Base : 1747 répondant.es.Base : 1747 répondant.es.

63,0%

24,6%

4,4%

1,1% 1,6%
5,3%

A partir de l’annonce du handicap/maladie de votre enfant, 
combien de temps avez-vous attendu avant d’obtenir les 

aides de la MDPH ?

6 mois à 1 an

2 à 3 ans

4 à 5 ans

6 à 7 ans

Plus de 7 ans

Pas d'aides MDPH

36,1%

28,3%

10,1%

3,1%

3,4%

18,9%

Combien de temps avez-vous mis pour comprendre les 
aides de la MDPH auxquelles vous aviez droit ?

Moins de 1 an

1 à 2 ans

3 à 4 ans

5 à 6 ans

Plus de 6 ans

Toujours pas compris

31,1%

30

Moyenne : 1,7 ans
Médiane : 0,75 ans

Ecart-type : 1,9

Moyenne : 2,2 ans
Médiane : 1,5 ans

Ecart-type : 2,5

18,9% des parents 
n’ont toujours pas compris 

les aides de la MDPH auxquels 
ils avaient droit !!!



7. Un épuisement des parents aidants

Base : 1602 répondant.es
Réponses multiples

Base : 1747 répondant.es.

91,7%

8,3%

Est-ce que le handicap/maladie de votre enfant a créé 
chez vous un état d’épuisement ? 

Oui

Non

31

70,8%

61,4%

58,9%

57,8%

57,6%

53,6%

46,5%

41,2%

39,4%

38,5%

22,5%

19,2%

19,1%

11,2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Pas suffisamment de temps pour soi

Manque de sommeil dû à l'angoisse et au stress

Lourdeurs administratives

Lourdeurs des rendez-vous / Logistique générale

Pas suffisamment de solutions de répit

Manque de sommeil dû aux réveils et soins nocturnes

Troubles du comportement de mon enfant

Sentiment que ma situation ne s’améliore pas

Etat dépressif

Isolement social

Lourdeur des soins médicaux quotidien

Errance diagnostic

Douleur de voir mon enfant perdre ses capacités

Difficultés à trouver des bénévoles

Quelles sont les principales raisons de votre épuisement ?



9. L’ambivalence des comportements générés par l’aidance

Base : 1747 répondant.es.

Est-ce que la situation de handicap/maladie de votre enfant a généré chez vous l’un ou l’autre des comportements/sentiments suivants ?

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00%

Capacité à prendre du recul sur les problèmes ordinaires de la vie

Capacité à mieux apprécier les petits bonheurs du quotidien

Sentiment de mieux savoir ce qui est essentiel dans la vie

Epuisement, état de burn-out permanent

Perte de confiance envers les institutions

Capacité à rester positif quelle que soit la difficulté

Sentiment de ne plus appartenir à la société

Etat dépressif, sentiment que votre vie n'a plus de sens

Développement d'addictions

Violence envers vous-même

Violence envers les autres (familles, amis)
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Une formidable capacité 
de résilience



V. Les principales 
attentes des 
parents aidants 
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1. La perception unanime d’une parentalité différente et 
l’identification au rôle de parent aidant

Base : 1747 répondant.es
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Pensez-vous qu'être parent d'un enfant malade et/ou en 
situation de handicap c'est vivre une parentalité différente des 

autres parents qui ne sont pas confrontés au handicap ?

Oui NonBase : 1747 répondant.es

Vous reconnaissez-vous dans un rôle d'aidant en plus de celui 
de parent vis-à-vis de votre enfant ?

Oui Non



2. Les parents aidants considèrent qu’ils manquent de soutien

Base : 1747 répondant.es
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0,00%

5,00%

10,00%

15,00%

20,00%

25,00%

30,00%

35,00%

pas du tout soutenu plutôt pas soutenu ni non soutenu ni
soutenu

plutôt soutenu très soutenu

Pensez-vous être suffisamment soutenu par les services actuels pour assumer ce 
rôle de parent aidant ?



3. Des soutiens manquants après l’annonce du handicap

Base : 1747répondant.es

25,2%

29,7%

36,0%

41,0%

45,7%

47,3%

50,3%

54,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Pour organiser les rdv médicaux

Pour le retour ou le maintien en emploi

Pour trouver un mode de garde adapté

Partager / échanger avec d’autres parents

Dans la compréhension du handicap / maladie

Psychologique

Pour les démarches administratives

Dans la compréhension de cette nouvelle vie de parent d’un enfant différent

Quel type de soutien vous a le plus manqué juste après l’annonce du handicap/maladie ?



4. La création d’un service spécifique pour soutenir les parents 
aidants

97,80%

2,20%

0,00% 20,00% 40,00% 60,00% 80,00% 100,00% 120,00%

Oui

Non

Pensez-vous que les problèmes particuliers auxquels 
sont confrontés les familles au sein desquelles vit un 

enfant malade ou en situation de handicap nécessiterait 
un service spécifique qui leur soit dédié ?

Base : 1747 répondant.es
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4. Les principales missions attendues de ce nouveau service

Base : 1747 répondant.es

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00%

Soutenir les familles dès l'annonce du handicap et assurer une prise en
compte rapide de leurs besoins

Assurer la compréhension et l'accès aux aides financières, matérielles et
humaines

Faciliter l'accès des familles aux solutions de répit

Soutenir les familles dans l'accès aux crèches, accueils de loisirs,
établissements spécialisés ou système scolaire de droit commun

Rendre visible les problématiques liées à la parentalité différente et
participer à leurs reconnaissances juridiques et sociales

Soutenir les parents dans le maintien ou l'accès à un emploi

Recréer du lien social entre les parents aidants et la société afin d'améliorer
leur sentiment d'appartenance

Développer des actions de soutien mutuel entre familles vivant la même
expérience de vie
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4. Les pistes de solutions et priorisations
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Aux 1747 parents aidants qui ont pris le temps de répondre au questionnaire 🙏


