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ZB MED - Informationszentrum Lebenswissenschaften

» Zentrales Servicezentrum fiir Fachinformationen und
Forschungsunterstutzung in den Lebenswissenschaften
(Deutsche Zentralbibliothek fur Medizin, Gesundheit, Umwelt,
Ernahrungund Agrar)

seit 1.1.2014 Stiftung des offentlichen Rechts

weltweit grol3te Bibliothek der Facherkombination Medizin,
Gesundheit, Ernahrungs-, Umwelt- und Agrarwissenschaften

wichtige Arbeitsgebiete sind der Einsatz fur
Open Access und Open Data

angewandte Forschung u.a. zur Verbesserung
der ZB MED-Services

vV Vv VvV
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ZB MED und Forschungsdaten: eine Einordnung

PUBLISSO?:

PUBLIKATIONSPORTAL LEBENSWISSENSCHAFTEN

7 N < \

Angewandte Forschung
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Ziele und Strategien des Forschungsdatenmanagement

Aufzeigen bereits vorhandener Infrastrukturen
Identifizierung von Lucken
,Long tail“ der Forschungsdaten

Aufbau eigener Publikationsinfrastrukturen in Kooperation mit
lebenswissenschaftlichen Fachcommunities

Nachweis von lebenswissenschaftlichen Forschungsdaten im
Suchportal LIVIVO

vV VvVVvVVvYy
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Was sind Forschungsdaten in den
Lebenswissenschaften?

Inhalt der Daten

» Patienten-/personenbezogene Daten, z.B

— Bilddaten aus bildgebenden Verfahren (z.B. MRT),
— Sensordaten aus Biosignal- oder Vitalparametermessung (z.B. EKG, EEG),

— Biomaterialdaten aus Laboruntersuchungen (z.B. Blutproben, Genom-
Daten),

— Befunddaten aus arztlichen Diagnostik (z.B. Anamnese)
» Daten aus Grundlagenforschung, z.B.
— Genom-Sequenzierungsdaten (Mensch, Tier, Pflanze)
— Proteindaten
» Messwerte (Boden, Wetter, Emissionen, Blutwerte)
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Was sind Forschungsdatenin den
Lebenswissenschaften?

Art der Daten:

Bilder (z.B. MRT, Satellitenaufnahmen),

Videos/Audios (z.B. Operationsfilme, Interviews),

statistische Daten,

sog. Big Data (z.B. genomische Sequenzen, Daten von Landmaschinen),
gerateabhangige Daten (z.B. Rontgengerat, Emissionsmessgerat)

Metadaten, z.B. zu klinischen Studien

VvV vVvvVvYVvYy

Klassifikationen und Codes zu Krankheiten oder Materialien (z.B. International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD)),
Ontologien, Thesauri

Datenmodelle, Methodenbeschreibungen, Softwaretools

v
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Herausforderungen des Forschungsdatenmangements in
der Medizin

»  Schutz personlicher Interessen (Personenbezug von Phanotypdaten, *omics-
Daten, Biomaterial) / Pflicht zur Anonymisierung

Gesetzliche Aufbewahrungsfristen (minimal und maximal)

Rechtlicher Rahmen: Geflecht aus MBO-A (arztliche Schweigepflicht), Bundes-/
Landesdatenschutzgesetz, Gesetz zur wirtschaftlichen Sicherung der
Krankenhauser und zur Regelung der Krankenhauspflegesatze

Urheberrecht

Ethische Aspekte bzgl. Erhebung und Nutzung

Komplexes Regelwerk bzgl. klinischer Studien (,Gute klinische Praxis®)

Schutz kommerzieller Interessen (Innovationsschutz)

proprietare Formate

,Big Data“, z.B. Genomdaten (5V's: volume, variety, velocity, veracity and value)

\ A 4

vVvVvVVVYYVYY

Quelle: Frank Meinecke (2016): Forschungsdatenmanagement und Open Data: hitp://www.publisso.de/flead min/user_upload/PUBLIS SO/Praesentationen/Vortrag-FDM-
Meineke_Herausgebertrefen2015.pdf
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Datentypen ... es muss nicht gleich Open Data sein

» Einzeldaten / Microdata
— De-identified (ohne IDAT)/ absolut / faktisch anonymisiert (z.B. Stat. Bundesamt)
» Einzeldaten / Beschrankung uber Zugriffsart
— Beschrankte Anfragen / Aggregation on Demand (z.B. 12b2)
» Aggregierte Daten
— Beispiel: Ausgewahlte Statistiken, Daten in Papier-Publikation
» (semantische) Metadaten iber Daten

— Beispiel: Working-Instructions, CRF (Case Report Form) Publikation, Biobanken,
MetaDataRepositories

» Metadaten iber Sammlungen

— Beispiel: Studien-Register clinical-trials.gov, Nationale Biobankenregister,
biosharing.org, re3data.org
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Datenzugriff... es muss nicht gleich Open Data sein

Vollzugriff / Besitz: ,Datenbesitz*
Teilzugang nach Anfrage

Modell ,Transferstelle® (z.B. Transferstelle fiir Daten und
Biomaterialienmanagement, Universitatsmedizin Greifswald)

Zugang zu faktisch anonymisierten Daten (Destatis, Statistisches
Bundesamt: Gesundheit)

Zugang on Screen

Zugang remote: ,Anfrage einschicken® (zB. Informationssystem
Versorgungsdaten (Datentransparenz) Daten, DaTraV / DIMDI)

Zugang on Site: ,Auswertung vor Ort" (zB. DaTraV Forscherplatz)

VvV VvV VvV VVY
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Beispiele

Uni it f .
R UniSA Research Data Access Portal

HOME COLLECTIONS moAESI3EE PROJECTS PUBLICATIONS CROUPS~- ABOUT LOGIN

Resource summary

 Organisation v A  Datasets / De-identified dataset of the PALS (Pregnancy and Lifestyle Study), a community-based
study of lifestyle on fertility and reproductive outcome. PALS Dataset Variables
Queen Elizabeth Hospital Description
read more De-identified dataset of the PALS (Pregnancy and Resource Description
L|I"efstyle Study), a community-based study of lifestyle Detaile of PALS Dataset Variablec.
on fertility and reproductive outcome
 Contact person v \ P * Resource Type
Published: 29 October 2015 PRIMARY
Dr Judy Ford
Research Education Adviser In order to assess the possible effects of lifestyle on fertility and pregnancy outcome, the PALS (Pregnancy Resource Access
¥ Judy Ford@unisa.edu.au and Lifestyle study) collected extensive data on a broad range of parameters termed ‘lifestyle’ from couples PUBLIC_ ACCESS
who were planning a natural (non-assisted) pregnancy in the coming months. There was no intervention.
Participants were recruited over a six year period from 1988 to 1993 in response to extensive promotion in the Storage Size
@ social ™ local media. Male and female partners were interviewed independently and all interviews were conducted 627 KB
prospectively before the couple af~—— ="~~~ ———— 7~ Tro s of g oo SEem s oo oo
e and pregnancies were conﬁfmed t A 5 c o c . s H I ) K L M N ¢
2 was.reco_rded and pregnanaes at_‘ 1 |Couple ID dateintm MaleAge guestcm cobm yrmigrm educasm educatm occuplm worksim occup2m occup3m hazocelm hazoc2m
babies with congenital abnormalit; |p5001¢ 63071988 23 1 1 0 1 2 2207 6 2109 0 0 0
Twitter and each variable has a codenames |pgppaf  07.08.1988 32 1 2 66 1 2 223 6 0 0 0 0
described in a separate metadata 4 |pooosf 07.11.1938 27 1 2 62 1 12 2 3 1 0 1 5
occupation, chemical exposures as |pooosf  7/15/1388 0 1 1 0 2 2 5501 5 0 0 0 0
n Facebook Recorded observations include mis |Po00sf 7/20/1988 34 3 1 i} 1 1] 5305 3 6501 [} [} [}
7 |PO00SF 08.01.1988 31 2 1 0 1 2 5301 6 2701 0 0 0
g |Po010f 08.08.1938 29 2 1 0 2 1 1201 3 0 0 0 0
9 |PO01Lf 08.09.1988 26 1 1 0 1 0 5601 5 3915 0 0 0
10 |Po012f 08.08.1938 0 2 1 0 1 2 2403 3 0 0 0 0
11 |Po014f 04.03.1989 36 3 1 0 1 2 2601 6 6601 0 0 0
12 |poo1sf  9/15/1388 12 2 1 0 1 2 4 0 0 0 0 0
13 |poo1sf  9/16/1988 25 2 2 79 2 1 4705 8 0 0 0 0

Quelle: htips://data.unisa.edu.au/Datasetaspx?DataseiD=96137 14 [PO0L7F
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C I in ica IStud}}_E Registered Users, Please Login

DataRequest.com "2

Beispiele

S5TUDY SPONSORS S5TEP BY STEP MY REQUESTS LOGIN OR CREATE AN ACCOUNT METRICS HELP

View and submit »

You can view studies listed on this site After you creste 2n account. you can select studies
before cresting an account— = and submit 2 rezearch proposal or enguiny— =

This site Next steps

Access to clinical trizl dsta provides opportunities to conduct further research that Study sponsors who have committed to use this site are Astellas, Bayer,
can help advance medical science or improve patient care. This helps ensure the Boehringer Ingelheim, Daiichi Sankyo, Eisai, GSK, Lilly, Movartis, Roche,
data provided by research participants are used to maxirmum effect in the Sanofi, Takeda, UCB and ViiV Healthcare.

netk and v e Other clinical trizl sponsors and funders are invited to join with the sim of
Rezearchers can use this site to request scoess to snonymised patient level data transitioning to & fully independent systern which zllows access to data from
and/or suppeorting decuments from clinical studies to conduct further research «clinical trizsls conducted by multiple companies and organisstions. It is hoped
that such a system will be put in place as soon a5 possible

If you are a study sponsor interested in listing studies on this site, contact
information is provided here.

Submission Review

Researchers can submit research proposals and request ancnymised data from Research proposals are reviewed by an Independent Review Panel The study
«clinical studies listed on this site. sponsors are not involved in the decisions made by the panel

Rezearchers can also submit enguires to some study sponsors to ask sbout the Find out more =

availability of data from studies that are not listed on this site.

1118 8l50 possible 10 1equeRt of sccess Siudy dacuments Winout patent-level
data

Following approval and after the relevant study sponsor or sponsors receve a

nd . o - B signed Diata Sharing Agreement, access to the data needed for the research is
documents, a uﬂlerrelev_ ant sponsor specific information is provided in - ons websi
the Study sponsors section.

Quelle: htips://clinicalstudydatarequest com/ Find out more =

Find out more =

Information on sponsors ontena for listing clinical studies, accessing study
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Tools

» Elektronische Laborbiicher (Dokumentation, Datenverarbeitung und —analyse,
kollaboratives Arbeiten / Datenaustausch, mobile Anwendung), z.B. LabArchives,
ELN RSpace

» Datenschutzkonzepte, z.B. Einwilligungsverfahren von Patienten

P Pseudonymisierungs- / Anonymisierungsverfahren

— PID-Generator (Pseudonymisierungstool, Erzeugung eines
Patientenidentifikators)

— Anonymisierungstool (Anon-Tool)

Unterstltzung durch: TMF — Technologie- und Methodenplattform flr die vernetzte
medizinische Forschung e.V
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Fachrepositorium Lebenswissenschaften

PUBLISSO

in PUBLISSO - Open-Access-Publikationsportal

alle lebenswissenschaftliche

PUBLISSO-Publikationsangebote
Facher

l Zeitschriften
Fachrepositorium
Lebenswissenschaften
Kongresse Forschungsdaten - basierend auf Fedora/
Drupal (open source)
- in Kooperation mit dem

Hochschulbibliotheks-
zentrum NRW (hbz)

Birte Lindstadt — ZB MED - Forschungsdatenmanagement 16. Marz 201" .e 13

basierend auf DRUPAL (open source)
Software wird der Community zur Verfligung gestellt




Publikation von zugrundeliegenden Daten tiber DRYAD

» Forschungsdaten

— zugrundeliegende
Daten zu einem GMS-
Zeitschriftenartikel
uber Dryad

— Kostenubernahme
durch ZB MED

Data from: The active participation of German-speaking
countries in conferences of the Association for Medical
Education in Europe (AMEE) between 2005 and 2013: a
reflection of the development of medical education
research?

GMA 1)

Files in this package

Content in the Dryad Digital Repository is offered "as is." By downloading files, you agree to the Dryad
Terms of Service. To the extent possible under law, the authors have waived all copyright and related or

neighbaring rights to this data, [C ) (o< Crmm]

Title German-speaking AMEE participation 2005-2013
Downloaded 10 times

Download AMEE 2005-2013 Beitrage mit dt. Beteiligung-neu.sav (755.5Kb)
Details View File Details

When using this data, please cite the original publication:

Raes P, Bauer D, Schoppe F, Fischer MR {(2014) The active participation of German-speaking
countries in conferences of the Association for Medical Education in Europe (AMEE) between
2005 and 2013: a reflection of the development of medical education research? GMS

Zeitschrift fir Medizinische Ausbildung 31(3); 28. hitp://th doi.org/10.3205/zma000920

Additionally, please cite the Dryad data package:

1

Raes P, Bauer D, Schippe F, Fischer MR (2014) Data from: The active participation of
German-speaking countries in conferences of the Association for Medical Education in Europe
(AMEE) between 2005 and 2013: a reflection of the development of medical education

research? Dryad Digital Repository. http://dx doi org/10,5061/dryad 8bS6t

Cite | Share
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& ContactPUBLISSO Logout EN DE

« = @ JENED Pubication Portal
& » @ torlis Saemcar

PUBLISSO? "

[ ] u
I IVI n g B o o ks PUBLISHING  ADVICE WORKING FORYOU  USERMENU

PUBLISS0 » Publishing » Books ¥ Ovarpimo Books

Search a

:I;T:i iwﬁf:zﬂe;ﬁﬂj::rmhmeﬁeru'arm'dmahmmagmmrmd uniuers.itétm -
o 4
4 laufende Buchprojekte
Online Lehrbuch der Medizinischen Psychologie und Medizinischen Soziologie
. , Tﬂﬂnlﬂ-ﬂm{mhﬁvjmmmhm urtdmmmmwmm;fumdmwungmmr G MS
Nachster Schritt: Ausbau der Plattform - ’ ' DCMS
fiir Zeitschriften und Kongresse DGMP

Urogenital Infections

The aim of this textbook [ to present the updated international knowdedge and wiews of urologfsts in collaboration with G MS
i i, clinical mic iologists, and nfectious disezces spocialicts

€Siv™

DFG gefordert YourHandbook

You are kindfy fmvitad to publish yowr- Living Handbook in tha area of the Life Sciencas with us.

Your
Handbogj vigwr book

|
—_—

Living Textbook of Hand Surgery
HANSRGEY Living Tetbook of Hand Swrgery is Open Access, frealy availzhlz on the fntermat. GMS
. The aim of this textbook is to reprasent the collective knawiedga and views of international hand surgeons.

wigwr book “'
—
> =
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Multimediaeinbindung

Read Book Surgical Techniques Editorial Team Authors About this Book Table of Contents External Link Search in book Q
Videos M < iGotopreviou=chapter Gotonextchapter (itation Note
’
Preface

Tabellen etc. Iitioiitiction Bsttcher R, Eppelin A,

Acknowledgements Neubert J. Infroduction. In

Living Textbook of Hand
Introduction

The history of the "Living
Textbook of Hand Surgery”

Surgery. Cologne: gms; 2014-,

Doi of this Chapter Abspielen von

@ 10.3205/LTB: . .
multimedialen

i b Inhalten im Text

[E) pownload PDF

The philosophy behind

/ How to use this book

History of Hand Surgery

Abgestufte

Gliederung
Topographic anatomy of the hand
(4) and forearm

Basics for surgical treatment

[3 Exportas XML

J Download to Reference

Bones, joints and ligaments - Manager(RIS)
Tendons Created 22.11.2013 by Richarda Bottcher (owner).
Nerves Search Publmed‘_
Palsies find:hand surgery
Vasculature find:background hand surgery

i Search term Q
Soft tissue
Combined injuries
Special injuries This Fereword, Living Textbook

: ¥ Sy e (hemreed] /
Infections under a CC BY-SA license,

> . although certain works .

Congenital malformations i S CC_ LIZ enz
special diseases separately licensed.
Tumors

Previous Versions
Rehabilitation Archived versions of this

IFSSH Committee Reports Chapter: /
» Version 25/07/2014 VerS|On|eru ng

® gms - Living Books 2014  Imprint |Genera| business terms ITerms of use | Contact ‘ Login
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Fachrepositorium Lebenswissenschaften
Wohin geht die Entwicklung?

Ausgangspunkt

,ElliNet* (Erfassungim
Verbundkatalog)

Hochschulschriftenserver

Graue Literatur

Monographien

v

Neukonzeption

Neue Medientypen

Softwareumstellung

(Unselbststandige)
Publikationsarten

Institutionelle Sicht

Birte Lindstadt — ZB MED - Forschungsdatenmanagement

v

(direktim Repository erfasst)

Kongressbeitrage

Zeitschriftenartikel

(Buch) Kapitel

Forschungsdaten

Il hbz
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Schritte beim Ausbau des Fachrepositoriums

. PuBLI's:s'dffh?"s'-w%;mm
Lebenswissenschaften -
1. Entwicklung eines Metadatenschemas abgeschlossen
(,Erfassungsmaske®)
2. technische Implementierung der gveitg?]?end
Erfassungsmaske angeschiossen

Kontakte zu

3. Erprobung durch Publikation realer Kooperationspartnern

Forschungsdaten

iledese. |E| hbz

ZBMED:::
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Publikationvon || iz

Forschungsdatenim
Fachrepositorium

Ziele

»  Sicherstellung der Nachnutzbarkeit der
Forschungsdaten

»  Publikation singularer Forschungsdaten
(,raw research data“) sowie von
Forschungsdaten, die mit einem
Volltext verknupft sind (,enhanced
publication)

»  Lizenzierung der Daten im Sinne von
Open Data, also der Maglichkeit zur
Nachnutzung

P dauerhafte Archivierung von
Forschungsdaten aus den
Lebenswissenschaften (geplant)

Birte Lindstadt — ZB MED - Forschungsdatenmanagement

Forschungsdaten

Titel

Titel* @

PUBLISSG?

Hilfe

Urheberschaft

Autor* @

Qe &0

Dateiupload

Medium* @

-

CopyrightJahr* @
2016 =

Lizenz* @

ODC By

Embargo @

ErschlieBung

Beschreibung* @
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PUBLISSOS:

Metadatenschema Fachrepositorium - Pflichtfelder

Titel
Urheberschaft

Dateiupload

ErschlieRung

Titel
Autor*in (Linked Data: Gemeinsame Normdatei
GND)

Korperschaft (wenn kein Autor vorhanden)
Hochzuladende Datei

Format (xls, jpeg, efc.)

Medientyp (Bild, Video, Sofware, efc.)
GroRe

Zugriffsrechte (open access, Embargo)
Copyrightjahr

Lizenz

DOI

Zuletzt hochgeladen

Abstract

Fachgruppenzuordnung (Medizin, Umwelt,
Agrar, Emahrung, interdisziplinar)
DDC-Klassifikation (lebenswiss. Fachgruppen)
Sprache (dt.engl., frz., span.,ital.)

Nachname
Vorname

ORCID (optional)
Affiliation (optional)

Embargofristende

Empfehlung: Open Data Commons -
Open Database Licence (ODbL)

Neu

Vorhanden

Sprache



PUBLISSO::*

Metadatenschema Fachrepositorium — optionale Felder

Beteiligte Beteiligte Personen (Linked Data: ORCID
Gemeinsame Normdatei GND) Affiliation
Forderer Forder-ID

Erfassung Schlagworte (GND, AGROVOC) Sprache

Datenerhebungsform (z.B. Probe,
Interview, Genomsequenzierung)

Erhebungszeit Zeitpunkt
Zeitraum
Erfassungsort Koordinaten (Point)
Koordinaten (Box)
Externe Referenzen Verwendete Publikationen
Zugehorige Publikationen
Versionen Vorganger

Nachfolger



,Enhanced Publication” — Dateihierarchie

2 hbz

.s
= ® @ 7B MED-Publikationsportal
* ® ® @ Lebenswissenschaften
csn@@0n e .

PUBLISSO®::"
Startseite» @& Howdo I diagnese Pagetoid Bowen Disease » [B) 88-237-1-PB-jog . 1
,Kind-Objekt
1L VN Uberordnung 88‘237‘1‘PB"Jpg
1= Nouer Band B .
Neues Heft Ansicht || Zugriffsechte | = Extras =~ Bearbeiten = Status
Neuer Artikel | '
Neue Datei &
- 7
v .y g How do I diagnose Pagetoid Bowen Disease
How do I diagnose Pagetoid Bowen Disease > a
88-229-1-P3-jpg ™l L}
88-230-1-P8-jpg® ¥
88-231-1-PB-jpg 8 &} GroRe (Byte): 567204
88-232-1-PB-jpg B ¥ ,8,“‘9“3!9?, o image/jpeg
88.232.1.PB.ipot L ber:rdnung. : . : ) ﬁ
- How do I diagnose Pagetoid Bowen Disease o O 88-2371-PB-jpg Monografie
88-234-1-PB-jpo 8l K} Carvalho, Rita [z| Martins, Manuela [z | Oliveira, Mario Ferraztz.
88-235-1-PB-ipg ™ K} 2015

88-237-1-PB-jpg 11 ¥
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hbz

.
* ® @ 7B MED-Publikationsportal
* ® & @ Lebenswissenschaften

Viewer fur Bilder und Videos

s Fachreposikorium Lebenswissens -PB-|pg - Mozilla Fir

Fle Edit History

B Fochrepositarium L

T - c © ¢ A

stion B Mascelloncous # Outlne ’ Resize View Souce BOp

High-resolution zoomable images
(Basis: OpenSeadragon)
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LIVIVO - Struktur

» Knowledge Environment/ Base

» Semantische Suche unter Nutzung
von Fachthesauri (MeSH,
AGROVOC, UMTHES)

» Einbindung PUBLISSO und weiterer
Forschungsdatenrepositorien
(DataCite)
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= @ @ 7B MED-Suchportal
= ® © @ Lebenswissenschaften

Indexierung von Forschungsdaten in LIVIVO VIVGE

Search results External databases [&' E-mail search agent 1 RSS 3y

Result 1 - 10 of total 2740 hits per page sort by

Filters € 1 2 3 4 5/ 3 I‘““""'*EI“*‘* |z|

Related terms

Article + research data

Genetics [ ]
Species -
e a 1 Marcussen, Thomas ! Sandve, Simen R / Heier, Lize / Spannagl, Manuel ! Pfeifer, Matthias 7/
. e Jakobsen, Kjetill S / Wulff, Brande B H / Steuernagel, Burkhard / Mayer, Klaus F X/ Olzsen,
Geneticvariation d Odd-Arne
* more B 4 Ancient hybridizations among the ancestral genomes of bread

wheat. Bookmark [
Subject
Agricutture 1550 Science (Mew York, M.Y.) Link S
T =2 2014 Volume 345, Izzue 5154, Page(s) 1250052 More like this £

Abstract: ... 7 milion vears agoe and that these genomes gave rize to the D genome
Medicine, Health &2 through hemeopleid hybrid ... The allchexaploid bread wheat genome conzists of three
clogely related subgenomes (A, B, and D ... but a clear understanding of their phylogenetic
Mutrition 24 history has been lacking. We used genome assemblies ..
fear B More links »
2016 45
m Full text online ZB MED holdings Order with costs
2015 543
¥ more
2 Biller, Steven J / Berube, Paul M / Berta-Thompson, Jessie W/ Kelly, Libugha / Roggensack, Sara

E ! Awad, Lana / Roache-Johnson, Kathryn H / Ding, Huiming / Giovannoni, Stephen J / Rocap,
Documenttype Gabrielle / Moore, Lisa R/ Chisholm, Sallie W
Article + research data _# Genomes of diverse isolates of the marine cyanobacterium

Prochlorococcus. Bookmark [~
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Danke! Fragen?

Birte Lindstadt

Open-Access-Publizieren und _

-Beraten R 1
Forschungsdatenmanagement =

Gleueler Strae 60 .
50931 Koln
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